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Traduction, adaptation transculturelle en langue arabe du questionnaire international sur la Thése N° :089/18

participation et la qualité de vie des patients souffrant d’une Iésion de la moelle épiniére « InSCI »

“If you talk to a man in a language he understands, that goes to his head.
1fyou talk to him in his language, that goes to his heart.”

Nelson Mandela
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Abréviations
AlS : Abbreviated Injury Scale
ASIA : American Spinal Injury Association
AVP : Accident de la voie publique
BPI . Brief Pain Inventory
CDPH : Convention relative aux droits des personnes handicapées
CESE : Conseil Economique Social et Environnemental
CIF . Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de
la santé
CIH . Classification international du handicap
CIM-10 : Classification internationale des maladies, révision 10
CTNERHI . Centre technique national d’études et de recherches sur les

handicaps et inadaptations

Ccv : Colonne vertébrale

GBS : General Belongingness Scale

InSCI . International Spinal Cord Injury

INSERM . Institut national de la santé et de la recherche médicale
IPSCI . International Perspectives on Spinal Cord Injury

ISCoS . International Spinal Cord Society

ISPRM . International Society of Physical and Rehabilitation Medicine
LHS-SCI : Learning Health System for SCI Initiative

LME : Lésion de la moelle épiniere

LMNT : Lésion médullaire non traumatique

LMT : Lésion médullaire post traumatique
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MDS

ME

MPR
MorSCI
MSES
NEFI

OMS
OPHQ
PSH
SCI-FI AT
SCIM-SR
SCI-SCS
SF-36

S|

TNPH
WHOQoL-

BREF

: Model Disability Survey

: Moelle épiniére

: Médecine physique et réadaptation

: Moroccan Spinal Cord Injury study

: Moorong Self-Efficacy Scale

: Nottwil Environmental Factors Inventory

: Organisation mondiale de la santé

: Office des personnes handicapées du Québec

: Personne en situation d’handicap

: Spinal Cord Injury-Functional Index, Assistive Technologies
: Spinal Cord Independence Measure for self-report
: Spinal Cord Injury Secondary Conditions Scale

: The Short Form 36

: Systéme informatique

: Taux national de prévalence de handicap

: World Health Organization -BREF Quality of Life Assessment.
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BPI
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NEFI

SCI

SCI-FI AT

SCI-SCS
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Glossaire Anglais—Francais

Version anglaise

American Spinal Injury Association

Brief Pain Inventory

International Perspectives on Spinal
Cord Injury

International Spinal Cord Society
International Society of Physical
and Rehabilitation Medicine
Learning Health System for Spinal
Cord Injury

Moorong Self-Efficacy Scale

Nottwil ~ Environmental  Factors
Inventory

Spinal cord injury
Cord

Spinal Injury-Functional

Index, Assistive Technologies
Spinal Cord Injury Secondary

Conditions Scale

Short Form 36

Version francaise
Association américaine des lésions
meédullaires
Inventaire abrégé de la douleur
Perspectives internationales sur
les lésions de la moelle épiniere
Société internationale de la moelle
épiniere
Société Internationale de Médecine
Physique et de Réadaptation
Société internationale de la moelle
épiniere
Echelle Moorong d'auto-efficacité
Inventaire des facteurs
environnementaux de Nottwil
Lésion de la moelle épiniere
Index fonctionnel de la lésion de
la moelle épiniere,technologies
d’assisance
Echelle des conditions secondaires
de la lésion de la moelle épiniere

Questionnaire court d'étude de la

santé- 36 items
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La [ésion de la moelle épiniere (LME) est un état de santé complexe a colt élevé,
qui affecte chaque année entre 250 000 et 500 000 personnes dans le monde entier
[1] .C’est une situation qui bouleverse profondément la vie des gens et surtout celle
des sujets jeunes. Son impact global sur I'individu, ainsi que sur la famille et la société
dans son ensemble, dépend d’une série de facteurs :

> L’age auquel le traumatisme a eu lieu (prématuré ou tardif dans la vie

productive d’une personne).

> La gravité de la lésion.

> La disponibilité et le délai de I'offre de soins nécessaires : les ressources et

les prestations de service.

> L’environnement qui entoure la personne : physique, social, économique et

comportemental.

Les personnes atteintes d’une LME risquent de mourir plus tot que le reste de la
population étant plus sensibles a certains problemes de santé [2].

Les LME peuvent engager le pronostic vital, par les complications secondaires
comme les complications thromboemboliques (thromboses veineuses profondes et
embolie pulmonaire), les complications infectieuses (les infections urinaires et rénales,
les escarres infectés) et les complications respiratoires.

En plus du pronostic vital, la LME engage également le pronostic fonctionnel
avec une limitation des activités de la vie quotidienne et du fonctionnement de la
personne et avec une restriction de sa participation sociale, ce qui dégrade
énormément sa qualité de vie.

Dans les pays développés, I'espérance de vie des blessés médullaires s’améliore
au fil de temps [3], Cependant, il reste loin d’en étre le cas dans les pays en
développement, ou la morbidité et la mortalité sont susceptibles de rester élevées en

absence des investissements en regard de cette catégorie de la population. [4]

Mme. Laaroussi Zainab 13
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Si les données statistiques sur les LME sont disponibles dans les pays
développés, les études épidémiologiques et cliniques de bonne qualité scientifique sur
les LME sont rares voire inexistantes dans les pays en développement.

Au Maroc, La prévalence des LME reste non négligeable surtout avec les maladies
acquises et les causes traumatiques, notamment les accidents de la voie publique
(AVP), qui entrainent chaque année 3600 morts et10.000 blessés graves[5].

Les faiblesses des systemes de santé marocains et le manque de structures de
rééducation et de réadaptation composent un grand obstacle chez 64% des blessés
médullaires qui ont déclaré ne pas avoir accés aux soins spécifiques a leurs probléemes
de santé, en attribuant cela a I’éloignement géographique , aux raisons financiéres ,
aux démarches administratives compliquées ainsi qu’a I'image négative des services
de santé[6][7]. Cet obstacle aggrave le fardeau du handicap secondaire a la LME et
conduit a :

- Unrisque accru de pauvreté

- Une perte de I'autonomie

- Une restriction de participation

- Une altération de la qualité de vie.

Selon les recommandations du rapport IPSCI (International Perspectives on Spinal
Cord Injury) [8], la collecte systématique des données, I'évaluation de l|'expérience
vécue par les blessés médullaires et I’évaluation de I’état des systemes de santé, sont
nécessaires pour récupérer les informations essentielles sur ce que la société peut faire
afin d’améliorer la situation des personnes atteintes d’une LME et méme pour

améliorer leur santé, leur fonctionnement et leur bien-étre.
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Aucun outil spécifique de suivi des blessés médullaires n’est actuellement
disponible en langue arabe, de plus aucune échelle d’évaluation de leur expérience
vécue n’a fait 'objet d’une traduction et d’une adaptation transculturelle dans la
population marocaine.

Compte tenu de cet environnement défavorable limitant la recherche dans le
domaine du handicap voire le droit a I'acceés des blessés médullaires aux services de
soins adéquats et leur intégration communautaire, le Maroc a été parmi les pays
participants dans I’enquéte internationale sur les lésions de la moelle épiniere InSCI
(International Spinal Cord Injury Survey) par son projet d’enquéte marocaine sur les
Iésions de la moelle épiniere MorSCl, dans le but d’établir ce que le pouvoir législatif
marocain prévoiedans la loi cadre 97/13 [9] , dans les 6 et 7éme leviers transversaux
de la politique publique pour la promotion des droits des PSH [10]et dans le cadre de
la mise en application de I’axe 6 du plan national santé et handicap 2015-2021. [11]

Cette enquéte internationale soutient I’initiative LHS-SCI (Learning Health System
for Spinal Cord Injury Initiative) qui est ancrée dans le Plan d'action mondial pour les
personnes handicapées 2014-2021 de I'OMS «un meilleur état de santé pour toutes les
personnes handicapées» [12-13]. Les principaux objectifs de ce plan mondial sont :

- La réduction des obstacles et I'amélioration de l'acces aux services de santé,

aux technologies d'assistance et a la réadaptation,

- Le renforcement de la collecte de données pertinentes et comparables sur le

plan international.

Dans le cadre de I’enquéte marocaine sur les LME (MorSCl), la traduction et
I’adaptation transculturelle d’un questionnaire international intéressant la participation
et la qualité de vie des blessés médullaires comme 1¢ére étape qualitative et sa
validation comme 2éme étape quantitative ont été envisagées pour la collecte des

données et le suivi de ces individus.
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Le questionnaire sur lequel on a travaillé « InSCI questionnaire», contient 125
items et évalue les domaines de base de la Classification Internationale du
fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF), qui sont :

- Les facteurs contextuels : Personnels et environnementaux

- Le fonctionnement

- Les caractéristiques de la lésion

- L’évaluation de la santé et du bien-étre

L’adaptation transculturelle et la validation du questionnaire InSCl vont
permettre son utilisation dans des enquétes épidémiologiques intéressant les blessés
médullaires, non seulement au Maroc mais également dans d’autres pays arabes.

Objectif de I’étude :

Dans le cadre de la 1¢re étape qualitative, I'objectif de notre travail de these
consiste a faire la traduction et I’adaptation transculturelle en langue arabe classique
du questionnaire sur la participation et la qualité de vie des personnes souffrant d’une

l[ésion de la moelle épiniére « InSCI questionnaire ».
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« On pense toujours que ¢a narrive qu'aux autres. Quand ¢a nous tombe dessus, ¢a
nous paralt inswrmontable. Je me répétais en boucle : « Quest ce qui va se passer, quest-ce que
jevais devenir ? »

Parole d’un patient

Mme. Laaroussi Zainab 18
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A. Lésion de la moelle épiniére

1. Définition de la lésion de la moelle épiniére

La LME est une atteinte a I'intégrité de la moelle épiniere (ME) ou de ses racines
qui interrompt ou ralentit la conduction, qui se traduit par une perte de la mobilité et
de la sensibilité en dessous du niveau lésionnel et par un déreglement du systeme
nerveux autonome entrainant une souffrance a la fois physique et psychique brutales

et tres intenses. [14-16]

2. Anatomie de la moelle épiniere

La ME est située a l'intérieur de la colonne vertébrale (Figurel), elle comporte
des niveaux segmentaires neurologiques qui correspondent aux racines nerveuses qui
sortent de la colonne vertébrale entre chacune des vertébres.

Iy a 31 paires de racines nerveuses spinales : 8 paires de racines spinales
cervicales, 12 paires thoraciques, 5 paires lombaires, 5 paires sacrées et 1 paire
coccygienne. En raison de la différence de longueur entre la colonne vertébrale et la
moelle épiniere, les niveaux neurologiques ne correspondent pas nécessairement aux

segments vertébraux.
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[Figure 1] : Organisation longitudinale de la moelle épiniére [17]
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3. Caractéristiques de la lésion de la moelle épiniére

En général, plus la lésion se produit haut dans la moelle épiniéere, plus I’étendue
des déficiences sera importante : Les LME cervicales provoquent souvent la perte
sensorielle et motrice (paralysie) des bras, du corps et des jambes, ce qu’on appelle
tétraplégie et les LME thoraciques (dorsales) provoquent souvent une perte sensorielle
et/ou motrice dans le tronc et les jambes, ce qu’on appelle paraplégie.

Le caractere complet ou incomplet de la paralysie se définit aujourd’hui selon la
classification ASIA (American Spinal Injury Association), a partir de la sensibilité de la
région anale (sensibilité périanale).

On classe les LME selon le score ASIA :(Annexe 1).

- Une LME est dite complete s’il n’existe aucune fonction sensorielle et motrice

en S4-S5.

- Une LME est dite incompléte lorsque la sensibilité au toucher ou a la douleur

est conservée dans les segments périanaux S4 et S5, et/ou lorsqu’il y a

contraction volontaire du sphincter anal.

4. Causes de la lésion de la moelle épiniere

Les dommages a la moelle épiniere peuvent étre traumatiques (LMT) ou non
traumatiques (LMNT) : [8]

- Les LME post traumatiques peuvent résulter de plusieurs traumatismes ou
accidents comme les chutes, les AVP, les accidents de travail, les accidents
de sport, la violence, etc.

- Les LME non-traumatiques, impliquent généralement toutes les maladies qui
touchent la moelle épiniere, telle qu’une maladie infectieuse, inflammatoire,

vasculaire, une tumeur, une maladie musculo-squelettique, etc.
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5. Concept historique de la Iésion de la moelle épiniére

Le papyrus Edwin Smith, qui date de 3000 a 2500 av. J.-C., est le document le
plus authentique de I'Egypte ancienne qui relate la premiére mention connue de la LMT
et de son traitement médical [18,19]. La LMT y est décrite comme une affection gu’il
vaut mieux ne pas traiter vu son sombre pronostic. Ce dogme de fatalité prédominera
dans la culture médicale jusqu’a les années 1940.

La création d’'un traitement efficace des LME revenait aux travaux du
neurochirurgien américain, Dr.Donald Munro [Figure 2]. Sa démarche a été reprise par
le neurochirurgien Dr. Ludwig Guttmann [Figure 3] qui a fondé l'unité des LME a
I’'Hopital de Stoke Mandeville au Royaume-Uni, en 1944 (qui est devenu le Centre
national pour les lésions de la moelle épiniere, en 1952). [19]

Avec la premiere guerre mondiale, le développement d’unités de traitement
spécialisées en LME est instauré afin de répondre provisoirement a I’accroissement
spectaculaire des victimes.

Le taux de mortalité qui prévalait a I'’époque pour les LME a commencé a
diminuer grace a un protocole de changements de position, aux soins des escarres et a
une meilleure gestion des problemes vésicaux. L’amélioration de I’état fonctionnel a
été obtenue grace aux soins de rééducation et de réadaptation (physiothérapie et
I’ergothérapie),avec une approche plus holistique des soins qui répondaient aux
besoins socio-économiques des patients [19-21].

Guttmann a souligné l'intérét du sport comme méthode thérapeutique, et a
fondé les Jeux de Stoke Mandeville, qui se sont développés jusqu’a devenir les Jeux
Paralympiques, en 1960.

Les changements dans I’expérience des LME traduisent également I’évolution
plus large de la perception du handicap en général. La réponse sociale au handicap a

profondément changé au cours des dernieres décennies, principalement en raison du
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mouvement des personnes handicapées qui ont lutté pour parvenir a leurs pleines
inclusions et participations a tous les domaines de la société.

Sur le plan conceptuel, la définition de handicap a connu une évolution du
modele biomédical (déficit d’un individu) au modele bio-psycho-social (résultat
d’interactions complexes entre les caractéristiques de la santé, le fonctionnement de
I'individu et les aspects de son environnement physique, social et en matiére
d’attitudes).

Parallelement a ce changement conceptuel, le handicap est devenu une question
de droits de I’lhomme. Ces transformations en termes de paradigme, bien documentés
[22,23] ont donné lieu a la CDPH (Convention relative aux droits des personnes
handicapées) [24].

L’histoire a donné tort au fatalisme longuement véhiculé au blessé médullaire.
Cette perspective historiqgue met en valeur la pertinence de la recherche
d’interventions novatrices visant a améliorer le pronostic et la qualité de vie des

personnes souffrant de LME.
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[Figure 2] : Portrait de Donald Munro (1898-1978), appelé le «pére de la paraplégie»

[18]

[Figure 3]: Portrait de Dr. Ludwig Guttmann (1899-1980) qui a été responsable d'une

unité des lésions de la moelle épiniére a I'hopital de Stoke—-Mandeville en 1946 [18]
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B. Handicap:

Pour pouvoir identifier les personnes en situation de handicap et agir en leur
faveur, il est important de pouvoir établir un « code » commun du langage, de pouvoir
classifier, et de connaitre les interprétations proposées par les différents modeles
existants.

Nous commencons donc par retracer les origines et le parcours sémantique
insolite de ce mot de la langue francaise.

Nous abordons aussi les tentatives de classification ayant abouti a la CIF qui a
harmonisé le langage par la définition de ses composantes. Ces tentatives de
classification sont en partie le reflet des évolutions des modeles conceptuels de
handicap.

Nous exposons également I'épidémiologie du handicap au Maroc au travers

d’une présentation des données disponibles et résultats de prévalence.

1. Parcours sémantigue du mot « Handicap » :

La notion de handicap est ancrée dans le vocabulaire politique et scientifique si
bien gu’il peut-étre surprenant de savoir que le mot « Handicap » est d’usage tres
récent en France. Ce terme a progressivement supplanté les mots « infirme », «
invalide », « inadapté », « paralysé », « mutilé » ou encore « débile », dans le langage
meédical, social et juridique.[25]

a. Jeux d’échanges, courses hippigues et éqgalité des chances

Littéralement le terme handicap vient du mot anglais «hand-in-cap» qui signifie
«la main dans le chapeau», utilisé au 19éme siecle en Grande Bretagne pour indiquer
un jeu de hasard dans lequel les concurrents se troquaient des objets et misaient dans
un chapeau.

L’emploi du terme est devenu courant ensuite sur les champs de course, dans un

Mme. Laaroussi Zainab 25



RAPPELS ET GENERALITES Thése N°:089/18

contexte d’égalité des chances entre les concurrents en handicapant les plus forts en
leur imposant un poids ou une distance supplémentaire.

L’origine du mot « Handicap » est donc centrée sur la notion de compensation
puisqu’il fait référence a la volonté de supprimer les inégalités ou au contraire de
rétablir la part du hasard. [25]

b. Extension a un sens figuré, banalisation jusgu’a I’expression « situation de

handicap »

Ce n’est qu’au milieu du 20eme siecle environ que le terme handicap sera utilisé
dans un sens figuré pour désigner le désavantage, voire I'infériorité que supporte une
personne par rapport aux autres.

Cette extension aux conséquences des altérations des capacités humaines est
finalement une étonnante inversion du sens originel : la personne handicapée n’est
plus le sujet le plus performant que I’on freine mais devient le sujet le moins avantagé
pour laquelle on tente de diminuer les effets du handicap. Si le mot handicap avait
gardé son sens propre, nous serions dans la situation ou les personnes handicapées
seraient celles ne présentant ni déficience ni désavantage.

Dans la seconde moitié du 20&me siecle, 'usage du mot handicap se banalisait : il
devient un terme juridiqgue employé dans le langage administratif et politique et est
utilisé dans un sens de plus en plus large. Le terme émerge dans le domaine médico-
social apparaissant pour la premiere fois avec la loi de 1957 sur le reclassement des
travailleurs handicapés.

Les Etats-Unis remplacent le terme « Handicap » a partir des années 1980 par le
mot « Disability » intraduisible en francais. [25]

L’expression « personne en situation de handicap » est I’aboutissement d’une
nouvelle conception qui situe parfaitement le handicap en mettant I'accent sur

I’environnement handicapant et sur le fait qu’il n’est pas nécessaire d’étre infirme pour
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étre en situation de handicap.

Au Maroc, I'année 2016 a connu la promulgation de la loi-cadre 97/13, inspirée
dans sa définition du handicap de la Convention relative aux droits des personnes
handicapées (CDPH).

Au sens de la présente loi-cadre n°97/13 relative a la protection et la promotion des
droits des personnes en situation de handicap, on entend par :

- Personne en situation de handicap « toute personne présentant, de facon
permanente, une limitation ou une restriction, qu’elle soit stable ou évolutive,
dans ses facultés physiques, mentales, psychiques ou sensorielles, dont
I'interaction avec diverses barrieres peut faire obstacle a leur pleine et
effective participation dans la société sur la base de I’égalité avec les autres » ;
[9]

2. Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la

santé (CIF) :

L’OMS confiait en 1980 a Philip Wood, un épidémiologiste et rhumatologue
anglais, et a André Grossiord, fondateur de la médecine de rééducation en France, le
projet de classification des handicaps en complément de celui des maladies. [26,27]

Ce projet est concu comme un dispositif de la classification des conséquences
des maladies et des traumatismes.

Le professeur Wood définit un schéma de causalité appelé « séquence de Wood»
qui est traduit en francais par l'institut national de la santé et de la recherche
médicale (INSERM) et le centre technique national d’études et de recherches sur les
handicaps et inadaptations (CTNERHI) en tant que « déficiences, incapacités et

désavantages ».
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La classification internationale des handicaps (CIH) qui découle de la « séquence
de Wood » présente l'intérét d’introduire la dimension sociale par I'axe des
désavantages dans la conception de la santé.

Lorsque la CIH parait en 1980, des mouvements sociaux de défense des droits
des personnes handicapées, plus particulierement aux Etats-Unis, au Canada et en
Angleterre se sont déja organisés pour protester contre le modele de la réadaptation et
contre le systeme de prise en charge institutionnelle des personnes handicapées qui
I’laccompagne. [26]

L’office des personnes handicapées du Québec (OPHQ) recrute d’ailleurs a cette
époque un anthropologue, Patrick Fougeyrollas, pour mettre en ceuvre un programme
cohérent d’intégration sociale des personnes handicapées qui aborde la question du
handicap selon les grands domaines d’activités humaines et de la vie sociale, en
insistant sur I’environnement et les habitudes de vie. [28]

Fougeyrollas et son équipe influenceront les évolutions de la classification de
I’OMS et contribueront a introduire les facteurs environnementaux dans la version
modifiée de la CIH.

Dans le nouveau débat international, commence en 1995 une série de travaux
visant a remodeler la premiere version de la CIH de facon a mieux cerner la notion de
handicap.

La version finale de ce projet de modification est adoptée en 2001 par la 54eme
assemblée mondiale de la santé et s’intitule « classification internationale du
fonctionnement, du handicap et de la santé » (CIF ou CIH-2). [27]

Cette nouvelle classification est un compromis entre le courant « woodien » (ou «
modele médical ») de I'ancienne CIH, centré sur la pathologie et ses conséquences, et
le courant environnementaliste (ou « modele social ») de plus en plus répandu mettant

I’accent sur le role des obstacles environnementaux dans la genese du handicap.
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[Figure 4]
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[Figure 4] :Frise chronologique représentant I’évolution des classements de I’état de

santé dans I’histoire. [29]

Dans cette nouvelle version, la terminologie y est plus neutre et affinée si bien
que le terme « désavantage » est remplacé par deux dimensions, a savoir la
participation et les facteurs contextuels (personnels et environnementaux). Le mot «
handicap » désigne a la fois les déficiences, les limitations d’activités et les restrictions
de participation. Le modele « biopsychosocial » proposé est fondé sur le principe qu’un
handicap n’est pas uniquement un attribut intrinseque de la personne mais bien un
processus évolutif complexe et multidimensionnel.

Les différentes perspectives qu’offre la CIF ne concernent pas uniquement les
personnes handicapées mais tous les individus. C’est une classification des
composantes de la santé qui permet aux chercheurs d’étudier les états de la santé et

leurs déterminants. [26]
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a. Composantes de |la CIF : (Tableau 1)

La CIF s’organise en deux parties, comprenant chacune deux composantes :

> La partie 1 : Fonctionnement et handicap

- Fonctions organiques et Structures anatomiques

- Activités et Participation
> La partie 2 : Facteurs contextuels

- Facteurs environnementaux

- Facteurs personnels
Chaque composante peut étre exprimée en termes positifs ou en termes

négatifs.

ETAT DE SANTE

1

Structures et fonctions «<— Activités «<——> Participation
t t 1
Facteurs environnementaux Facteurs personnels

FACTEURS CONTEXTUELS

[Figure 5] : Interaction entre les composantes de la CIF [30]
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Tableau 1. Vue d’ensemble de la CIF

Partie 1 Partie 2
Fonctionnement et Handicap Facteurs contextuels
Composantes Fonctions Activités et | Facteurs Facteurs
organiques et | participation environnemen | personnels
structures taux (internes)
anatomiques (externes)
Aspect positif Intégrité Activité Facilitateurs Sans objet
fonctionnelle et | Participation
structurelle

Fonctionnement

Aspect négatif

Déficience Limitation de | Barrieres/
I’activité Obstacles Sans objet

Restriction de la

participation

Handicap

Définitions

Fonctions organiques

Les fonctions physiologiques des systemes organiques (y compris

les fonctions psychologiques).

Structures anatomiques

Les parties anatomiques du corps, telles que les organes, les

membres et leurs composantes.

Déficiences

Problemes dans la fonction organique ou la structure anatomique,

tels qu’un écart ou une perte importante.

Activité

L’exécution d’une tache ou d’une action par une personne.

Limitations d’activité

Les difficultés que rencontre une personne dans I’exécution

d’activités.

Participation

L’implication d’une personne dans une situation de vie réelle.

Restrictions de

participation

Les problemes qu’une personne peut rencontrer dans son

implication dans une situation de vie réelle.

Facteurs

environnementaux

I’environnement physique, social et attitudinal dans lequel les gens

vivent et ménent leur vie.

Facteurs personnels

Caractéristiques de la personne qui ne font pas partie d’un

probléme de santé ou d’un des états de la santé.
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b. De lalésion de la moelle épiniere au Handicap

Selon la CIF, les LME peuvent étre le point de départ de I’évolution vers le

handicap. Elles peuvent évoluer vers la guérison, le décés ou vers l'installation des

déficiences, d’une limitation des activités et/ou d’une restriction de la participation au

sein de la communauté. [Figure 6]

T | Leésion de la moelle —
Guérison [< < épiniére P ) Déces
10
| T |
Limitation des activités |e= Restriction de la
participation

Déficiences =

T = T

Facteurs personnels

Facteurs environnementaux

Famille-Amis —Cultures et Age-Sexe- Ethnie-
attitudes sociales — Moyens Personnalité-Mode de vie-
Niveau d’éducation...

d’ accessibilité-Climat ...

[Figure 6] : L'impact d'une lésion de la moelle épiniére sur I'individu
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3. Le Handicap au Maroc :

a. Données épidémiologiques :

L’enquéte nationale sur le handicap, réalisée en 2014 par le Ministere de la
Solidarité, de la Femme, de la Famille et du Développement Social, a révélé un taux
national de prévalence du Handicap a 6,8%. [31]

Ce chiffre, pourtant énorme, reste en dessous des estimations internationales.
En effet, le dernier rapport de I'OMS sur le Handicap (2011) estime une prévalence
internationale des personnes en situation de handicap entre 10 et 15 %, toutes causes
confondues. [32]

D’autre part, le taux national de prévalence de handicap (TNPH) par tranches
d’age au Maroc représente une fonction croissante. Il est de 33.7% chez les personnes
agées de plus de 60 ans, il représente 4,8% pour celles agées entre 15 et 59 ans, alors
gu’il est de 1,8% chez la population agée de moins de 15 ans. [31]

L’enquéte nationale a révélé également un taux de 60.8% des PSH qui ont un
acces difficile aux services de santé.

b. Besoins en soins de santé des personnes en situation de handicap (PSH)

La prise en charge (PEC) médicale des PSH représente un véritable défi pour le
systeme de santé marocain et constitue une grande problématique économique et
sociale. Le droit a une PEC médico-psycho-sociale adaptée et sans discrimination, est
actuellement un droit garanti dans la nouvelle constitution marocaine de 2011 pour
toute PSH.

Le systeme de santé joue un role clé dans I’ensemble du processus de
réinsertion sociale et professionnelle des PSH, et tout manquement a son role,
implique une perte de chance aussi bien pour la personne (incapacité d’accéder a ses
droits) que pour la société (transformation d’une personne productive en personne a

charge).
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L’acces aux services de soins médicaux pour les PSH reste trés limité au Maroc.
Méme s’ils avaient acceés aux institutions sanitaires marocaines, certaines PSH n’y
trouveraient pas |'offre de soins répondant a leurs besoins, ni adaptées a leur
situation. [7]

Le manque en ressources humaines spécialisées dans la prise en charge du
handicap et le manque de connaissances des médecins a propos de la spécialité de
médecine physique et réadaptation restent également un facteur limitant majeur de
toute politique nationale de la PEC du handicap. [7][33]

Pour récupérer ce manque en ressources humaines spécialisées et en services de
soins médicaux, I’Etat marocain doit entamer les actions urgentes proposées dans le
rapport du conseil économique social et environnemental (CESE)de 2012 dans le tel
que le renforcement des effectifs des spécialistes médicaux et paramédicaux dans
toutes les filieres intéressant le handicap, la création de nouvelles filieres telles que la
psychologie clinique, I’ergothérapie, la podologie et I'inclusion de modules spécifiques
sur le handicap dans la formation des professionnels de santé et mettre en place des
services hospitaliers de médecine physique et de réadaptation, au sein des centres
hospitaliers universitaires et des hopitaux et des antennes de rééducation de proximité
au niveau des centres de santé. [34]

c. Plan d’Action National « Santé et Handicap 2015-2021 »

Suite aux réflexions et recommandations engendrées par I’enquéte nationale sur
le Handicap au Maroc [31] ainsi que par le rapport mondial de I’OMS sur le handicap
[32], un plan d’action national visant a promouvoir I’état de santé des personnes en
situation de handicap est enfin mis en place pour la premiere fois au Maroc en Octobre
2015, par le ministere de la santé en collaboration avec les différents autres acteurs
impliqués dans ce domaine.

Ce plan dispose de 6 axes, 20 mesures et 73 actions, ayant pour principal
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objectif d’assurer I'acces des personnes en situation de handicap a des services de
santé promotionnels, préventifs, de prise en charge et de réadaptation, de proximité et

de qualité, basés sur une approche de droit [11].
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C. Qualité de vie

1. Concept et définitions

Le développement du concept de la qualité de vie est le résultat de plusieurs
événements culturels et sociaux.

Des 1948, la définition de la santé avec son objectif restrictif « une absence de
maladie ou de handicap », s’est élargie a un «état complet de bien-étre physique,
mental et social». [35]

Il est clair donc, que ne pas étre malade ou infirme n’est pas une condition
nécessaire et suffisante pour étre en bonne santé ou avoir une qualité de vie
satisfaisante. A cette condition s’ajoutent différentes dimensions : sociale,
d’indépendance (dont I'indépendance financiére), environnementale en lien avec les
attentes et croyances personnelles, qui elles—-mémes sont en lien avec le contexte de
culture.

Bien que le mot «bien-étre» ft présent, plusieurs modifications conceptuelles
ont été nécessaires pour voir apparaitre celui de «qualité de vie». La naissance de ce
dernier dans les domaines de I'urbanisme et de I’écologie était aux Etats-Unis dans les
années 1970, puis il gagna rapidement celui de la santé. [36]

La notion de qualité de vie semble étre survenue dans les suites d’une évolution
des trois fondements de la médecine que sont la maladie, le malade et le médecin :

> Les maladies ont changé de visage : L’augmentation des maladies chroniques,

les progres médicaux et le vieillissement de la population.

> Les attentes du malade se sont modifiées : le malade s’est approprié sa

maladie et son traitement.

> La prise en charge médicale a pris un tournant décisif : La relation médecin-

malade s’est modifiée et le médecin ne décide plus de facon unilatérale. [36]
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Selon les auteurs la qualité de vie apparait comme : « ce qui permet de
quantifier les répercussions de la maladie sur la vie » ; « l’ensemble des
satisfactions et des insatisfactions éprouvées par un sujet a propos de sa vie » ou
bien encore « ce qui reflete 'impact des maladies, des traitements et des décisions
de santé sur la vie quotidienne, en essayant d’approcher le point de vue du
patient». [37-39]

Il existe des différences au niveau des définitions de la qualité de vie et de la
qualité de vie liée a la santé (terme utilisé lorsque la qualité de vie est restreinte aux
principaux aspects liés a la santé).

La qualité de vie (en général) est définie en termes de position de vie, de
fonctionnement, de sentiment a propos du fonctionnement, d’existence et de
différence entre le soi actuel et le soi idéal. Quant a la qualité de vie liée a la santé, elle
est davantage définie en termes de fonctionnement, de sentiment a propos du
fonctionnement, de santé et de valeur accordée a la durée de vie.

La définition la plus communément admise est celle établie par I’'OMS comme «
la perception qu'a un individu de sa place dans la vie, dans le contexte culturel et de
valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses
inquiétudes. Il s’agit d’un large champ conceptuel, englobant de maniere complexe la
santé physique de la personne, son état psychologique, son niveau d’indépendance,
ses relations sociales, ses croyances personnelles et sa relation avec les spécificités de
son environnement ».

Le point fondamental de cette définition est la notion de perception : le point de
vue de la personne est mis en avant et celui-ci peut s’envisager de facon tres large ou
de facon plus restreinte au champ de la santé, en considérant les systemes complexes
qui s’articulent entre I'individu et I’environnement global et immédiat dans lequel il se

trouve.
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Malgré les divergences marquées selon les courants de pensée, les chercheurs
sont en accord sur le concept multidimensionnel dont quatre dimensions semblent
identifiées:[39]

- La dimension physique : autonomie, capacités fonctionnelles et les sensations

somatiques (douleurs, asthénie, sommeil...)

- La dimension psychologique: émotions, dépression, fonctionnement
psychologique, développement personnel, réalisation de soi, valeurs de
I’individu...

- La dimension sociale : environnement familial, professionnel et amical,
participation a des activités de loisirs, vie sexuelle...

- Le bien-étre matériel et le statut économique.
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[Figure?7] : les différents indicateurs de la qualité de vie
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De toutes ces définitions, nous retenons qu’une bonne qualité de vie est
nécessaire pour contribuer au bonheur des individus. C’est pourquoi malgré la
maladie, il est important que le patient puisse avoir une bonne qualité de vie et

ressentir un bien-étre physique, psychologique et social.

2. Mesure de la qualité de vie :

La qualité de vie se mesure a l'aide de questionnaires comportant des énoncés
(appelés items) regroupés en dimensions (appelées domaines) et accompagnés de
choix de réponse pouvant prendre plusieurs formes. Le plus souvent, il s'agit
d'échelles binaires (du type « oui ou non »), ordinales (du type « un peu, modérément,
beaucoup, énormément ») ou visuelles. Habituellement, on attribue a chacune de ces
réponses un score dont la somme, qu'elle soit pondérée ou non, renseignera sur la
qualité de vie.

On distingue deux types de questionnaires : [36] [38] [41]

v Les questionnaires génériques sont construits pour évaluer une population
générale sans particularité. Cest le cas du classique MOS-SF36 (Medical
Outcome Study Short Form 36 items) issu d’une étude d’observation menée
aux Etats-Unis sur 20 000 sujets suivis pendant quatre ans.

v Les questionnaires spécifiques sont orientés sur une pathologie : insuffisance
cardiaque par exemple. lls sont plus sensibles que les premiers a détecter une
modification de I’état de santé.

En effet, il est primordial de tenir compte des perceptions et des préférences des
patients. Leplege précise qu’il faut, pour mesurer la qualité de vie, la réduire a
certaines de ses dimensions. [37]

Classiquement on admet quatre dimensions pour couvrir le vaste champ des
valeurs de la qualité de vie : la dimension physique, la dimension psychologique, la

dimension somatique et la dimension sociale.
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La mesure de la « qualité de vie liée a la santé » ignore certains aspects de la vie
n'appartenant pas proprement dit a la santé, comme le revenu, la liberté et la qualité

de l'environnement [38].

D. Méthodologie de la traduction et de [|’adaptation

transculturelle d’un instrument de mesure

Les différences culturelles d’un pays a l'autre nécessitent le recours a des
méthodes de traduction et d’adaptation assez lourds (Traduction, évaluation
conceptuelle et linguistique) dans le but de maintenir la validité du contenu [29][43]

La traduction d'un instrument ne devrait donc pas étre vue comme une étape
rapide qui livre un instrument pour une nouvelle population, mais plutét son processus
nécessite beaucoup de travail. Plusieurs méthodes d’adaptation transculturelle ont été
proposées dans la littérature [44-48].

Une méthodologie récente préservant I’équivalence entre les deux versions a été
proposée par Beaton et al. [49- 53](Figure 8)

L’étape préalable au processus d’adaptation transculturelle d’un instrument de

mesure consiste a obtenir le consentement de I'auteur de I’outil original.
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1. Etapes de la traduction et de [|’adaptation transculturelle d’un

instrument de mesure

a. Traduction directe

Consiste a réaliser deux traductions du questionnaire (T1 et T2), de la langue
originale a la langue cible. Ceci permet la détection des erreurs et des interprétations
divergentes de certains items ambigus de la version originale. La traduction doit étre
effectuée par une équipe de traducteurs qui ne doivent pas avoir les mémes
connaissances. Certains d’entre eux doivent étre informés du questionnaire et ses
applications. Tandis que les autres doivent ignorer les propriétés recherchées et ne
doivent pas avoir de préférence, de connaissances médicales, pour offrir par
conséquent une traduction qui reflete au mieux le langage utilisé par la population
cible.

Les caractéristiques des membres de I’équipe et leurs qualifications personnelles
sont importantes. lls doivent bien connaitre la langue source et encore mieux la langue
cible.

b. Synthése de la traduction

Une réunion doit se tiendra par la suite entre les traducteurs en présence d’un
observateur n’étant pas impliqué dans les procédures de traduction. Son but est
d’obtenir une traduction commune et plus précise (T1.2) tenant compte des différents
avis entre les traducteurs. A I’issue de cette phase, un compte rendu écrit est réalisé et
doit rapporter la facon dont cette synthése a été faite, les éventuels problemes
rencontrés et comment ceux-ci ont été résolus.

c. Rétro-traduction :

Partant de la version commune, deux autres équipes indépendantes de rétro-
traducteurs produiront deux versions rétro-traduites du questionnaire sont réalisées

de maniére indépendante : RT1 ou BT1 (Rétro-traduction /Back translation) et RT2 ou
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BT2, dans le but de souligner les incohérences de la traduction.

La synthese de ces deux versions aboutira a une version commune rétro-traduite
BT12. Les rétro-traducteurs sont tenus de maitriser la langue originale source, ignorer
I'objectif du processus et le concept étudié, et doivent travailler en aveugle vis-a-vis
de la version originale du questionnaire.

d. Comité d’experts

Le comité d’expert sera élargi. Il sera composé de méthodologistes,
professionnels de santé et de la langue, des traducteurs et des rétro traducteurs. Sa
contribution sera de synthétiser les différentes versions produites (T1, T2, T1.2, RT1 et
RT2) pour obtenir une version pré-finale du questionnaire qui fera I’objet du pré-test
sur le terrain.

La version originale et la version cible doivent étre équivalentes dans quatre
domaines : équivalence sémantique, équivalence idiomatique, équivalence liée a
I’expérience, et équivalence conceptuelle.

> Equivalence sémantique : les mots employés signifient-ils bien la méme

chose que dans le questionnaire initial ? Existe-t-il plusieurs sens aux items
du questionnaire ? Existe-t-il des difficultés grammaticales de traduction ?

> Equivalence idiomatique : les idiomes sont difficiles a traduire, un des roles

du comité expert est d’en faire une bonne traduction ou une adaptation.

> Equivalence expérimentale : est liée a I'expérience : Les items du

guestionnaire initial cherchent a « capter » la vie de tous les jours. Cependant
celle-ci est différente d’un pays a un autre, d’'une culture a l'autre. Les
habitudes peuvent y étre différentes. La traduction des items doit prendre en
compte ces différences culturelles et utiliser des items adéquats.

> Equivalence conceptuelle : Les mots ont souvent des significations

différentes entre les cultures, le comité expert décide les mots les plus
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justes.

e. Pré-test

La version pré-finale sera testée sur un échantillon de patients appartenant a la
population cible. Ces patients doivent avoir différentes éducations et connaissances.

Chaque patient remplira le questionnaire et sera interrogé sur chaque item afin
d’analyser ce qu’il a retenu de chaque question (Problemes de compréhension, items
non répondus, etc.).

C’est a la fin de cette cinquieme phase du test, que I’on dispose d’une version
finale du questionnaire, qui pourra passer a la phase quantitative de validation

psychométrique.

2. Acceptabilité et Validité d’apparence

Il s’agit d’une évaluation de surface des items par l'utilisateur lui-méme
[54,55]. Ce dernier doit exprimer sa compréhension des items et si les échelles de
réponses sont claires et suffisantes. Comme il doit donner son opinion sur la clarté
de la langue utilisée, la pertinence et I’acceptabilité des items et du questionnaire

dans son ensemble.
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[Figure 8] : Les différentes étapes de |’adaptation transculturelle recommandées par

Beaton et al.
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A. Type d’étude :

C’est une étude transversale a visée descriptive qui s’est déroulée dans la région

de Fes-Mekneées, du mois Octobre 2016 au mois Mars 201 8.

B. Participants :

Les participants dans notre étude sont des personnes vivant dans la région Fes-
Meknes, présentant une lésion de la moelle épiniere répondant aux critéres d’inclusion
et d’exclusion et convoquées en direct au service de Médecine physique et
Réadaptation de Fes.

+* Critéres d’inclusion :
- Tous les blessés médullaires quelle qu’en soit I'origine.
- Agés de plus de 18.
- Non actuellement hospitalisés
+* Critéres d’exclusion :
- Les lésions médullaires d’origine congénitales (Spina bifida)
- Les lésions médullaires d’origine neurodégénérative (Sclérose en plaques,
Sclérose latérale amyotrophique),
- les déficits moteurs d’origine périphérique (Polyradiculonévrite)
- L’absence d’expérience de vie en communauté : les blessés médullaires en
cours de soin dans une structure de rééducation hospitaliere a la phase

aigle ou post-aigue.
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C. Outils

> Questionnaire original « InSCI »

Le questionnaire original a été développé dans le cadre de [I’enquéte
internationale sur les lésions médullaires (International Spinal Cord Injury
Survey)(Annexe 2) dont son objectif est de décrire de maniere exhaustive |'expérience
vécue par ces personnes dans le monde et de soutenir comme premiere étape
I'initiative LHS-SCI (The Learning Health System for Spinal Cord Injury). [56]

La premiere version du questionnaire original (InSCI) a été développée en Avril
2015, par des chercheurs du Centre d'étude InSCl de la Swiss Paraplegic Research
(Nottwil, Suisse), le président du comité scientifique d'InSClI et deux conseillers
internationaux.

Ce projet a ensuite été discuté avec les dirigeants nationaux et les coordinateurs
des pays participants (Tableau 2) a I’enquéte internationale lors des congrés suivants :

- La Société internationale de la moelle épiniere (ISCoS, Montréal, Mai 2015)
- La Société internationale de médecine physique et de réadaptation (ISPRM,

Berlin, juin 2015). [56]
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Tableau 2. Les pays participants a I’enquéte internationale InSCI

Continents

Pays participants dans I’étude InSCI

Drapeaux

Afrique

Maroc

Afrique du sud

Océanie

Australie

Nouvelle Zélande

Europe

France

Espagne

Roumanie

Allemagne

Italie

Suede

Suisse

Norvege

Pologne

Pays-Bas

Grece

Lituanie
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Il y avait un accord général sur l'inclusion d'outils de collecte de données établis
tels que SF-36 (The Short Form 36) ou BPI (Brief Pain Inventory) ou WHOQoL-BREF
(World Health Organization -BREF Quality of Life Assessment) ;

Cependant, les commentaires les plus critiques étaient liés a des questions
nouvellement concues ou a des questions qui ont été adaptées a partir d'outils
existants en cas d'inexistence de tout autre outil Oapproprié tels que :

- SCI-SCS (Spinal Cord Injury Secondary Conditions Scale)

- MDS (Model Disability Survey)

- SCIM-SR (Spinal Cord Independence Measure for self-report)

- SCI-FI AT (Spinal Cord Injury-Functional Index, Assistive Technologies)

- NEFI-S (Nottwil Environmental Factors Inventory Scale)

- MSES (Moorong Self-Efficacy Scale)

- GBS (General Belongingness Scale)

La sélection de quelques questions qui couvrent des sujets clés (comme la
situation de travail et les services de soins de santé) a été discutée.

Une version révisée du questionnaire a été présentée aux experts en juillet 2015.
Tous les pays participants ont recu une version finale du questionnaire et ont eu
l'occasion de faire part de leurs commentaires. Le processus de traduction dans tous
les pays participants et le test pilote américain du questionnaire de référence anglaise
avec les personnes atteintes de LME ont fourni des informations supplémentaires qui
ont contribué a améliorer le questionnaire InSCI.

Sur la base des questions soulevées lors de la traduction et des essais pilotes,
les décisions sur la version finale du questionnaire InSCI ont été prises par des
chercheurs du Centre d'études InSCI (Recherche suisse pour paraplégiques, Nottwil,
Suisse), le président du Comité scientifique et 2 conseillers internationaux la fin du

mois d'Aolt 2016. [56]
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Le développement du questionnaire InSCI a donc été un processus de
consensus itératif dans lequel des experts de différents pays ainsi que des personnes
atteintes de LME ont été impliqués et a nécessité une approche bien définie et
structurée pour avoir un questionnaire complet et exhaustif.

La CIF fournissait un cadre précieux pour guider les chercheurs dans la sélection
des catégories les plus pertinentes (c.-a-d. les ensembles de variables) a mesurer,
assurant la collecte de données pertinentes sur les expériences vécues (www.icf-core-
sets.org).

Sur la base des travaux antérieurs, lI'opérationnalisation du modele de données
InSCI est présentée par rapport aux six composantes : La source de la question, la
catégorie couverte et la justification de la sélection basée sur 4 principes directeurs
tels que : l'efficacité, la faisabilité, la comparabilité, la vérité et discrimination comme

présentés ci-dessous. (Figure9)
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[Figure 9] :Approche structurée du modéle des données et du développement du

Au total, le questionnaire InSCI comprend 125 items, en se basant sur 4 grandes

catégories de la CIF. (Tableau 3) Ces dernieres se sont réparties par la suite a 11

guestionnaire InSCI [56]

domaines pour s’adapter aux différentes questions de I’échelle. (Tableau 4)
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Tableau 3. La répartition du nombre des items du guestionnaire original InSCI selon les

catégories de la CIF

Catégories Items (125)
Fonctionnement 70
Fonctions et structures corporelles 28
Activités et participation 42
Facteurs contextuels 45
Facteurs environnementaux 26
Facteurs personnels 19
Caractéristiques des lésions 02
Evaluation de la santé et du bien-étre 08
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Tableau 4. Les 11 domaines du questionnaire original et ses items adaptés aux

catégories de la CIF

Domaines du questionnaire Items (125) Catégories de la CIF
Informations personnelles 10 Facteurs personnels
Caractéristiques de la lésion 4 Caractéristiques de la lésion

Fonctions et structure corporelles
Energie et sensations 9 Fonctions et structures corporelles
Probléemes de santé 17 Fonctions et structures corporelles
Activités et participation 18 Activité et participation
Indépendance dans les activités | 12 Activités et participation
de la vie quotidienne
Travail 16 Activités et participation
Facteurs environnementaux 14 Facteurs environnementaux
Services de soins de santé 7 Facteurs environnementaux
Facteurs personnels 10 Facteurs personnels
Qualité de vie et santé générale | 8 Evaluation de la santé et du bien
étre
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D. Procédure :

1. Déroulement des étapes de la traduction et d’adaptation

transculturelle :

Avant de commencer notre travail sur la phase qualitative, une réunion a été
faite pour discuter I’évolution du travail et désigner les membres de la commission de
traduction. (Annexe 3) (Figure 10)

a. Consentement des auteurs de la version originale du questionnaire :

L’accord et le consentement des auteurs de la version originale du questionnaire
InSCI pour la traduction et I’adaptation transculturelle en langue arabe ont été obtenus
avant le début de la procédure de la traduction. (Annexe 4)

b. Traduction directe :

La traduction directe consiste a traduire le questionnaire de la langue source
(Anglais) a la langue cible (Arabe classique). Nous avons adopté et suivi les différentes
étapes de la traduction selon la méthodologie de traduction de «Beaton et al. » sus-
décrite.

- Deux équipes de traducteurs ont participé lors de cette étape. lls étaient

bilingues avec une bonne maitrise des deux langues Anglais et Arabe.

- La premiere équipe qui a contribué a la traduction de la version T1 est formée
de Pr. FOURTASSI Maryam (Professeur agrégée de médecine physique et
réadaptation), EL HAISSOUFI Kamal (Etudiant en 7eme année), LAAROUSSI
Zainab (Etudiante en 7eéme année de médecine) connaissant déja le
questionnaire et ses applications. (Annexe 5)

- La deuxiéeme équipe qui a contribué a la traduction de la version T2 est
constituée de NASSIRI Hadjar, EL BAIDOURI Mohamed, BOUKASRI Chaimaa

(Etudiant (e)s en 7éme gnnée de médecine) et El KASSAS Abdelali (Master en
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anglais).

c. Synthése de la traduction

- Trois réunions de concertation du comité d’experts ont été tenues en
présence d’un observateur externe qui n’a pas participé au processus de la
traduction (Mr.FOURTASSI Mohamed, Ingénieur). (Annexe 6)

- La synthése des deux versions de traduction en arabe T1 et T2 a été faite.
Quelques différences entre les versions arabisées T1 et T2 ont été notées, les
ambiguités et les mots présentant des problemes ont été réglés en
choisissant des termes plus appropriés.

- Ces réunions ont permis de mieux détecter les erreurs de traduction, de lever
tout désaccord entre les traducteurs, d’adapter au mieux le questionnaire a
notre culture et a notre mode de vie.

- A la fin de cette phase, une seule version en arabe T1.2 du questionnaire
InSCI a été adoptée par le comité d’experts.

d. Rétro-traduction :

La phase de la rétro-traduction consiste a traduire la version arabe (T1.2) vers
I’anglais par deux autres personnes bilingues. Il s’agit de KADIRI Hasna (Etudiante
en 2¢me année Master anglais) et MLIYAH Sarah (Etudiante en médecine). Deux
versions anglaises de rétro-traduction (RT1 et RT2) ont été obtenues.

- Une réunion de consensus du comité d’experts s’est tenue en présence des
deux rétro-traducteurs dans le but de confronter les deux contre-traductions
avec la version originale et la version arabe T1.2.

- Toutes les différences entre les deux versions RT1 et RT2, et la version
originale ont été notées et discutées pour lever tout le désaccord et avoir une
version commune de rétro-traduction RT1.2.

- Les corrections sur la version arabe T1.2 ont été proposées.
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e. Comité d’experts :

Le comité d’experts comprenait les différents groupes de traducteurs et de
rétro-traducteurs avec Pr.HAJJIOUlI Abderrazak (Professeur agrégé de médecine
physique et réadaptation) et Pr.TACHFOUTI Nabil (Professeur agrégé d’épidémiologie
et de recherche clinique).

- Ce comité a analysé la version originale, la traduction directe et la rétro-
traduction. Il a vérifié I’équivalence des versions source et cible, et a tenté de
résoudre toutes les difficultés rencontrées pour aboutir a un consensus pour
chaque discordance. Ainsi, les difficultés rencontrées et discutées lors de la
réunion de synthése ont été rediscutées et le comité d’experts a valorisé et a
approuvé son travail. (Annexe 7)

f. Pré-test:

La version arabe pré-finale du questionnaire InSCI a été administrée aupreés des

blessés médullaires pour tester le questionnaire et évaluer I'acceptabilité et la validité
d’apparence.

g. Version finale :

C’est a la fin de la cinquieme phase du pré-test, qu’on a abouti a la version

finale du questionnaire arabe.
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Etape 1: Traduction directe (Anglais —* Arabe)

Fhase 1:

Version T1: Médecin et étudiants en médecine
—  hilingues

Version T2 : Traducteur bilingue naif

l

Phase 2 : Examiner les traductions et résumer les différences entre les
deux versions T1 et T2

Etape 2 : Organiser une discussion entre la 1*® équipe des traducteurs et

un troisieme traducteur nouvellement impliqué pour synthétiser la
wversion T1.2

v

Etape 3 : Rétro-traduction (Arabe —» Anglais)

Phase 1:

Version RT1 : Retro-traductrice naive

Version RT2 : Rétrotraductrice naive

l

Phase 2 : Examiner les rétro-traductions et résumer les différences
entre les deux versions RT1 et RT2

Etape 4: Comité d'experts

Organiser une discussion sur les versions T1, T2, T1.2, RT1 et RT2
avec un comité d'experts, Cette étape crée la version arabe InSCl
pré-finale.

Etape 5 : Pré-test

Tester la version pré-finale sur un échantillon de blessés
meédullaires : Voir la compréhension et I'acceptabilité vis-a-vis du
questionnaire

Y
Etape 6 : Version finale traduite en arabe du questionnaire In5Cl
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[Figure 10] : Les différentes étapes parcourues dans notre traduction

2. Recrutement des participants :

En I'absence de registre national ou de systeme d’information (SI) sur les
données personnelles des patients, on a fait notre recherche pour la collecte des
données des participants (Numéro de téléphone et diagnostic) dans les archives des
hopitaux qui assurent la PEC des LME a Feés, que ce soit dans le secteur privé, public ou
associatif. On a utilisé également les réseaux sociaux et la bouche a oreille pour élargir
notre échantillon de malades qui peuvent étre inclus dans I’étude. (Tableau 5)

Tableau 5. Les différentes structures de soins incluses dans le recrutement des sujets

participants dans I’étude.

Structure Institution Ville Secteur

Hopital des spécialités CHU Hassan |l Fes Publique

HOPITAL IBN BAYTAR Direction Fes Publique
régionale

HOPITAL EI GHASSANI Direction Fes Publique
régionale

HOPITAL OMAR DRISSI CHU Hassan i Fes Publique

Centres de kinésithérapie Fes Privé

Dans les structures qui se disposent d’un systeme d’information nous avons
utilisé différents codes de la classification internationale des maladies, révision 10

(CIM-10) pour rechercher ces malades. (Tableau 6)
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Tableau 6. Les codes CIM-10 intéressant la lésion médullaire utilisés pour rechercher

les participants de I’étude dans le systéme d’information du CHU Hassan 2 de Fés. [57]

Codes Diagnostic
G95 Autres affections de la moelle épiniere
G99.2* | Myélopathie au cours de :
- Atteinte des disques intervertébraux
- Maladies tumorales
- Spondylarthrose
Syndromes de compression des artéres vertébrale et spinale antérieure
G55.0* | Compression des racines et des plexus nerveux au cours de maladies
tumorales
G55.1* | Compression des racines et des plexus nerveux au cours d'atteintes
des disques intervertébraux
G82 Paraplégie et tétraplégie
C72.0 Tumeur maligne de la ME
D33.4 Tumeur bénigne de la ME
M50.0 Atteinte des disques cervicaux
P11.5 Lésion du rachis et de la ME due a un traumatisme obstétrical
S12.7 Fractures multiples du rachis cervical
S14 Lésion traumatique des nerfs et de la ME au niveau du cou
S22.0 Fracture d’une vertébre dorsale
S22.1 Fractures multiples du rachis dorsal
S24 Lésion traumatique des nerfs et de la ME au niveau du thorax
S32.0 Fracture d’une vertébre lombaire
S34
S34.1 Lésion traumatique de la ME lombaire
S34.3
S91.3 Séquelles de lésion traumatique de la moelle épiniere
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3. Inclusion des participants

L’inclusion des participants au pré-test a été assurée par trois enquéteurs
formés. Elle est faite par :

- Contact direct au service de MPR au sein du CHU HASSAN 2 de Fes, pour les
personnes qui peuvent se déplacer.

- Téléphone ou par internet (E-mail, WhatsApp, Facebook), pour les personnes
qui ont une limitation dans le déplacement (handicap tres grave, isolement
géographique, manque de financement).

L’auto-questionnaire arabe pré-final a été rempli par tous les participants qui
peuvent lire et écrire, tout en assurant I’aide a I’écriture et a la compréhension de
guelques termes meédicaux. Chez les personnes analphabétes, [’hétéro-

administration a été adoptée.

E. Traitement des données et analyse statistique :

- La saisie des données a été assurée par une responsable de la saisie qui
maitrise bien le questionnaire et la technique de traitement des données
(Mme LAAROUSSI Zainab).

- Pour contrbler les formats de saisie des données et éviter les erreurs, un
masque de saisie a été développé pour passer de la version papier a une
version Excel. La vérification, le controle et la correction ont été assurés par le
superviseur du traitement des données (Pr.HAJJIOUI Abderrazak).

- L’analyse des données a été réalisée en collaboration avec le laboratoire
d’épidémiologie et de recherche clinique représenté par Pr.TACHFOUTI Nabil.
Le logiciel SPSS (24¢me version) a été utilisé. Les variables qualitatives des
caractéristiques sociodémographiques des participants étaient décrites en

termes de proportions. Les variables quantitatives étaient décrites en termes
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de moyenne et écart-type.

- L’acceptabilité a été testée en analysant le pourcentage de refus, des données
manquantes, des questionnaires complets, des items qui sont difficiles a
comprendre ou qui prétent confusion et par le temps nécessaire pour
répondre a I’échelle. Elle a été évaluée a partir des résultats du pré-test par la

version pré-finale arabe de notre questionnaire InSCI.

F. Considérations éthiques :

Notre projet de recherche a obtenu l'avis favorable du comité d’éthique
hospitalo-universitaire de notre établissement avant le démarrage de I’étude. (Annexe
8)

Les personnes recrutées ont été informées du but de I’étude. lls ont compris le
sens de I’étude et un consentement éclairé verbal a été obtenu de chacun. Le recueil
des données a été effectué avec le respect de I'anonymat des patients et de la

confidentialité de leurs informations.
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Développement de la version arabe du questionnaire InSCI

1. Traduction directe :

Deux versions indépendantes en langue arabe classique (T1 et T2) ont été

obtenues. Quelques

termes

choisis de

chaque

version sont

présentés

Ci-

dessous montrant les différences observées entre les deux versions arabisées T1 et T2.

Tableau 7. Les différences observées entre les deux versions arabisées T1 et T2

Items Version originale Version T1 Version T2
anglaise
. . . . g | moR ABe

Informations personnelles | Cohabiting or in a A (9) i | IS A
d';‘é CU)“ JU:\
partnership & yide J yie
;.. , . Caall 4 dle ubaa)y @lS la) i<
Caractéristiques de la lésion | Normal movement and @ R ol SRR | ot >
sl | GLLYL ol
feeling in the upper L)

limbs
R AT el 4y guall

Energie et sensations

Energy and feelings

Problemes de santé

Injury caused by loss

osba Y a8 sy Gillal

Glady bl

ol
of sensation
Activité et participation Handling stress S5l s e Jeas A
Indépendance dans les | -Intermittent Ghalijhad | Abalddss hud
activités de la  vie | catheterization
quotidienne -Use of an indwelling g i o Lot iy 5 ld Jleaid
§ e

catheter

iy Jaadl Je 508 Sl el Ja

Jé\ﬁ i‘.ﬁi ):_uu:"' JA

Travail Do you feel able to
dee Sl e
perform paid work? ¢ 2l g s
. .. , . . ¢ U< I gl | G g ke
Facteurs environnementaux | Missing or insufficient | > Ja dsall sledsaslh oo s b
Lalall (SO IS | 2 1) il
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accessibility of public

places

Jalad) Sl

Services de soins de santé

How clearly health care
providers explained

things to you?

)l e ) sedadll 78 S

?Cj‘bﬁ)}‘;\y‘

o s gl S
el seda I
syl Raall

fepan

Facteurs personnels

Do you feel included

GAA.'M Ty} s Ja

A | Gl ae 05S5 Ladie
when you are with R
other people?

. . , Celilia 33 pa Ao O CaS | 33 gn & as
Qualité de vie et santé|How would you rate 2 B gt I e
felila

générale your quality of life?
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2. Synthése des traductions

La synthése des versions T1 et T2 arabisées a contribué dans le choix des

termes les plus adaptés au questionnaire pour aboutir a la version T1.2, dont quelques

exemples sont présentés ci-dessous :

Tableau 8. Les différents termes retenus par le comité pour la version T1.2

Terme traduit

La 1¢re proposition

T1

La 2&me

propositionT2

Proposition retenue

par le comité

Intermittent

catheterization

sl dd g s yhaud

5 ia iyl

88k A 51 5 ylad

Autonomic dysreflexia

LA &Y e

Lol gl Jad la

A0 LSy e

Use of external drainage

instruments

o pall Gl gal Jlasind

@Ju‘

o0 el Jleia)

>Rl sl

sl ol Glgal Jlasi

PR

Bowel management

slaal) b aSal)

slaatY! @Js.a

elaal) 8 aSal)

Lack of or insufficient
medication and medical

aids and supplies

Lo b o e
a0 sl 5 Anlall Cilac Lsall

S axe S aeas pac

Akl

sacLuaall co! 5all
SIP\F

LYl B el e
a3l sty Al Clae el

Fair

e

-
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3. Rétro-traduction :

Deux versions indépendantes de rétro-traduction (RT1 et RT2) ont été obtenues.

Quelques termes choisis de chaque version sont présentés ci-dessous montrant

les différences observées entre les deux versions anglaises RT1 et RT2.

Tableau 9. Quelques différences dans la rétro-traduction entre RT1 et RT2

Le terme en arabe

Rétro-traduction

Rétro-

Questionnaire original

RT1 traduction RT2
‘ T . R .
gl Ml g e ke e | o semate In concubinage | Cohabiting or in a
& ida J e Jala
partnership
sl AN S B | padeores Decubitus sores | Pressure sores, decubitus
S s Al okl | o e urinary | Indwelling Indwelling catheter
catheter catheterization
slaadtl 23kl el Emptying the | Controlling the | Bowel management

bowel

bowel
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4. Comité d’experts :

A la fin de cette réunion la version pré-finale a été obtenue.

Tableau 10. Quelques termes modifiés par le comité d’experts

Le mot objet de désaccord Son équivalent en arabe
slaal) b aSal laadll adall il
@ e SY Y Aa
Jaxy) R
a5 3acliea A< 3ac b
PRI BEPURPHEN
el dllee £ 5 Al lidds 5l

5. Pré-test

a. Description de la population de I’étude :

Trente et une (31) personnes ayant une LME ont participé au pré-test avec
une surreprésentation masculine (64,5%). L’age moyen des participants+/-
(écart-type) était de 36,77+/- (11,29) et I’age moyen des participants au
moment de la survenue de la lésion (+/- écart-type) était de 31.23 +/-
(11.8).

Dans notre échantillon, 24 sujets (77,4%) étaient paraplégiques et que 07
sujets (22,6%) étaient tétraplégiques, dont 64,5% parmi eux souffrent d’une
lésion incomplete.

La cause du handicap moteur était post-traumatique dans la grande majorité
des cas (64,5%), alors qu’elle était non traumatique dans 35,5% des cas.

Huit (25,8%) de nos participants étaient illettrés, cing (16,1%) avaient un

niveau de scolarisation primaire, sept (22,6%) avaient un niveau de
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scolarisation collégial, deux (6,5%) avaient un niveau de scolarisation
secondaire, quatre (12,9%) avaient eu des formations aprés le secondaire et
05 personnes (16.1%) avaient atteint un niveau d’études universitaire.

- Seize (51,6%) des sujets interrogés étaient mariés, treize (41,9%) étaient
célibataires, un (3,2%) des blessés médullaires était divorcé, une (3,2%) des

blessés médullaires était veuve et aucun participant n’a été en relation libre.
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Tableau 11. Caractéristiques sociodémographiques des participants

Caractéristiques sociodémographiques Nb (31) %
Age (années) : Moyenne (Ecart-type) 36.77 +/-11.29
Sexe Hommes 20 64.5
Femmes 11 35.5
Type de la [ésion Paraplégie 24 77.4
Tétraplégie 07 22.6
Complete 11 35.5
Incomplete 20 64.5
Causes Traumatique 20 64.5
Non traumatique 11 35.5
Age au moment de LME : Moyenne +/- (Ecart-type) 31.23 +/-(11.8)
Niveau de scolarité lllettré 08 25.8
Primaire 05 16.1
Collégial 07 22.6
Secondaire 02 6.5
Apres le | 04 12.9
secondaire
Universitaire 05 16.1
Etat civil Célibataire 13 41.9
En relation libre 0 0
Marié(e) 16 51.6
Divorcé ou séparé | 01 3.2
Veuf (Ve) 01 3.2
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b. Acceptabilité et validité d’apparence

Deux remarques revenaient chez I’ensemble des patients ont été prises en
considération lors du pré-test :
e La question 51 concernant les relations intimes chez les patients célibataires.
e Les questions 72 ,73 et 74 concernant respectivement, les services
d’insertion professionnelle, la réadaptation initiale des patients hospitalisés
et les pensions d’incapacité que la majorité des blessés médullaires n’en
bénéficient pas au Maroc.
- Aucun participant n’a refusé de remplir le questionnaire, tous les participants
se sentaient a l'aise lors de leur réponse a toutes les questions.
- La durée moyenne de passation du questionnaire était de 30 minutes.
- La plupart des items étaient bien compris par les patients sauf quelques
termes médicaux qu’on a di les expliquer oralement comme :
Llgy sobud v
SiA ala g v
Y clulsa) sV
- Pas de données manquantes en raison de notre révision de la saisie des
réponses chez les participants qui ont rempli le questionnaire par eux-
mémes.
- La validité d’apparence a été jugée bonne par Pr.HAJJIOUlI Abderrazak et

Pr.TACHFOUTI Nabil.
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6. Version arabe finale :

La version traduite en arabe classique et adaptée culturellement du
questionnaire InSCIl, sur laquelle le groupe de traducteurs s’est mis d’accord
finalement, se trouve sur I’annexe 9.

Cette version va constituer I’objet d’une étude visant a vérifier ses parametres
psychométriques par la suite dans un échantillon de blessés médullaires plus élargi

que le notre.
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L’objectif de cette étude était de traduire et d’adapter culturellement le
questionnaire international sur la participation et la qualité de vie des blessés
médullaires « InSCl ».

Les questionnaires de qualité de vie validés sur les LME sont peu nombreux. Il y
a certains avantages a procéder au processus d’adaptation culturelle d’un outil déja
disponible et validé dans une culture, plutdot que de procéder au développement d’un
nouvel outil. Cela représente une économie de temps et d’argent, en plus de permettre
la comparaison des données obtenues par cet outil issu de I'adaptation avec les

données de ce méme outil provenant de recherches internationales. [52]

1. Limites et difficultés rencontrées :

Diverses langues circonscrivent le paysage sociolinguistique marocain [58], ce
qui nous a créé quelques difficultés dans le choix de la langue cible de notre
traduction. Les deux choix se balancaient entre le dialecte arabe marocain et I'arabe
classique parce que le questionnaire original contient des mots qui n’avaient pas
d’équivalent précis en dialecte arabe marocain vu que ce dernier s’agit d’un espace de
confluence arabo-amazigh. Pour cela nous étions obligés de choisir I’arabe classique
comme langue cible de notre traduction et par conséquent, expliquer tout mot médical
arabe difficile oralement a chaque participant lors de la passation du questionnaire.

L’arabe classique a été choisie non seulement di a la différence du dialectale
entre les différentes régions du pays mais pour que notre questionnaire traduit puisse
étre utilisé pour tous les pays arabes.

Dans notre étude, nous avons suivi les étapes de la traduction et de I’adaptation
transculturelle recommandée par Beaton et al [54]. L'un des principaux roles du comité
multidisciplinaire est de s'assurer que le contenu du questionnaire reste fidele a
I'original. Comme plus de gens travaillent sur une traduction, plus d'erreurs de

traduction et de maladresses linguistiques peuvent étre identifiées et corrigées, donc
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toutes difficulté ou différences d’avis ont été bien réglées a la fin de chaque étape.

L’étape de la rétro-traduction a été discutée en 2013 par Beaton et al [53] en
considérant ses effets bénéfiques ou préjudiciables limités car, méme si cela a aidé a
prendre une décision pour certains points, le comité sans traduction inverse pourra
probablement compenser son absence par la compétence de ses membres.

A cause de la grande différence culturelle et le grand écart dans la PEC du
handicap entre les pays développés et ceux en cours de développement, quelques
guestions restaient sans réponse, et ont été marquées par les participants au cours de
I’étape pré-test. Un contact par e-mail avec le comité scientifique de I'enquéte InSCI
(L’auteur original du questionnaire) a été fait afin de discuter la possibilité de
supprimer les items non adaptés a notre culture, cependant un net refus a été exprimé
dans le but de garder la comparabilité des situations entre les différents pays du

monde.

2. Points forts

La nécessité de remplir le questionnaire par un examinateur avec les participants
illettrés a participé a garder le contact médecin-malade voire avoir une bonne
acceptabilité vis-a-vis du questionnaire.

La longueur de notre questionnaire contenant 125 items n’était pas un obstacle
pour les participants dans notre échantillon, vu que c’est un outil qui traite la majorité
des probléemes dont souffrent les blessés médullaires, ce qui a été annoncé par eux

méme. Donc elle reste un point fort dans notre travail plus qu’elle soit une limite.
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3. Acceptabilité et validité d’apparence

Une bonne acceptabilité ainsi qu’une bonne validité d’apparence ont été notées
pour notre échelle InSCl traduite en arabe classique avec une durée moyenne

d’administration du questionnaire qui était de 30 min.

4. Perspectives

La traduction et l'adaptation transculturelle du questionnaire InSCl ont été
développées dans le cadre du projet MorSCl qui renforce I’enquéte InSCl et les
recommandations de I’OMS a suivre sur les personnes souffrant d’'une LME [8]. Parmi
ces recommandations, la promotion de la recherche et la collecte des données restent
indispensables pour améliorer la qualité de vie des blessés médullaires. Notre travail a
donc été basé sur la mise en ceuvre de la 1éere étape qui va aider dans la collecte des
données sur les personnes atteintes de LME et dans la promotion de la recherche en
parallele.

Un questionnaire développé et validé dans une culture et une langue ne garantit
pas la validité de I'outil dans un autre contexte. Il doit donc y avoir un rigoureux
processus d’adaptation transculturelle en plus de celui de la vérification des propriétés
psychométriques de I’outil une fois adapté a la nouvelle culture [59]. On a travaillé sur
la phase qualitative de ’enquéte MorSCl, bien que la phase quantitative doive encore

étre étudiée et confirmée en mesurant sa validité et sa fiabilité.
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Notre travail a permis d’assurer la traduction et I’adaptation transculturelle du
questionnaire international InSCI en arabe classique selon les recommandations
internationales. L’acceptabilité et la validité d’apparence de notre questionnaire sont
bonnes et satisfaisantes. L’évaluation des propriétés psychométriques sera la
deuxiéme étape dans le cadre de ce projet de recherche.

Cet outil permettra d’avancer dans les enquétes épidémiologiques au Maroc et
dans d’autres pays arabes apres avoir étudié sa fiabilité et sa validité. On pourra ainsi,
connaitre la prévalence de la LME au Maroc et le profil sociodémographique des
personnes atteintes de cette lésion, ainsi les différents facteurs incriminés dans la
gravité de la qualité de vie de ces PSH. On sera alors, suffisamment armé pour mener

des conduites préventives.
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Annexe 1

: Echelle ASIA
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Annexe 2 : Questionnaire originale InSCI

@

Dear participant

Welcome to the InSCI survey, we are very happy to have you on board!

InSCI is the first worldwide survey on community-dwelling persons with spinal
cord injury. Countries all over the world take part in this initiative to capture the
experience of living with spinal cord injury by asking those who know best: persons
with spinal cord injury.

Please fill in the questionnaire as completely as possible and don’t leave any
questions unanswered. There is no right or wrong and no good or bad answer. It is
important that you answer spontaneously and decide which response best applies to
your personal situation.

You can also complete the questionnaire online at [www.insci.com]. Please login

with your InSCI-ID and your personal password:

Your InSCI-ID is:######

Your personal password is:######

We guarantee that your data is protected with the highest security standards. No
personal data will be handed out to third persons outside the study center. All questionnaires
are anonymized by a unique identification number (InSCI-ID) and there is no personal
information such as name or address on the paper or online questionnaire.

In case you have any question or need support in questionnaire completion, we are
happy to help. Please send us an email at contact@en.insci.network or contact our toll-free
InSCl-helpline at 0700 523 696 631.

Thank you again for your commitment!
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Your InSCI-Team [may add names of local Pls]

Personal information

1. Please indicate your gender:
O Male
O Female
2. What day, month and year were you born?

DD / MM / YYYY [Country-specific format of date in paper version allowed]

O0O/00/0000

3. In which country were you born?

4. What is your current marital status?
O Single
O Married
O Cohabiting or in a partnership
O Separated or divorced
O Widowed
5. Who lives in your household with you?
Check all that apply
1 1 live alone
[1 Children under 14 years of age, number: O..............
[1 Youth between 14 and 18 years of age, number: O...............
[] Persons between 18 and 64 years of age, number: O...............
[] Persons over 64 years of age, number: O...............
[1 1 live in an institution e.g. home for the elderly, nursing home
6. Do you get assistance with your day-to-day activities at home or outside?
O No
O Yes, by the following persons:

Check all that apply
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Family
Friends
Professionals or paid assistants
7. What is the highest level of education that you have completed? [country-
specific categories]
Primary
Lower secondary
Higher secondary
Post-secondary
Short tertiary
Bachelor or equivalent
Master or equivalent
Other, namely: 0. ..o
[10 response options are allowed, but must not be used in full. FEach country has to
provide categories that adequately represent the 7 UNESCO categories listed above]
8. How many years of education or training have you completed?
Years of education or training before your spinal cord injury: O................. (Number
of years)
Years of education or training after your spinal cord injury: O................. (Number of
years)
9. Taking into account all persons living in your household who work for a

salary or wage: what is the total household income [before, after] taxes on

average per month?
Less than xx per month
XX — XX per month
XX — XX per month
XX — XX per month
XX — XX per month
XX — XX per month

XX — XX per month
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O xX - Xx per month
O xX - Xx per month
O xx or more per month
[To construct the 10 country-specific income categories, please follow the guidelines
by European Social Survey distributed by Oct 201 5.]
10. Think of this ladder as representing where people stand in [country].

At the top of the ladder are the people who are the best off - those who have the
most money, the most education and the most respected jobs. At the bottom are the
people who are the worst off - who have the least money, least education, and the
least respected jobs or no job. The higher up you are on this ladder, the closer you
are to the people at the very top; the lower you are, the closer you are to the people
at the very bottom.

Where would you place yourself on this ladder?

Please place a large X on the rung where you would place yourself at this time in

your life, relative to other people in fyour country]

addaer?

ik you Stassd
2 United States
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Lesion characteristics

11.

12.

13.

Please describe the level of your spinal cord injury:
O Paraplegia (normal movement and feeling in the upper limbs)
O Tetraplegia (absent or abnormal movement or feeling in the upper and lower
limbs)

Is your injury complete or incomplete?

O Complete (unable to feel and move any part of your body below injury level)

O Incomplete (able to feel or move some part/s of your body below injury level)

Please indicate the cause of your spinal cord injury:
Caused by injury:
Check all that apply
For example if you check the box ‘accident during work’, please also specify if it was
a fall or another cause of injury.
[1Accident during sports
[1Accident during leisure activity
[1Accident during work
O Traffic accident
[IInjury due to violence e.g., gunshot wound
[IFall from less than 1 meter [Country-specific scale units possible]
[1Fall from more than 1 meter /[Country-specific scale units possible]
[C1Other cause of INJUIY: Dlu.cuiieiiiiiie e e
Caused by disease:
Check all that apply
[1 Degeneration of the spinal column
1 Tumor - benign
1 Tumor - malignhant (cancer)
[1 Vascular problem e.g., ischemia, hemorrhage, malformations
[1 Infection e.g., bacterial, viral

(IO 1 o Y=Y o TRy == L=
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14. Please indicate as precisely as possible the date on which your spinal cord injury
occurred:
DD / MM / YYYY [Country-specific format of date in paper version

allowed]

00/00/0000
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Energy and feelings

These questions are about how you have felt and how things have been with you during
the last 4 weeks. For each question, please give the one answer that comes closest to the way

you have been feeling.

A ittle

How much of the time durmg the All of the Most of Some of of the None of

last 4 weeks... time the time  the time  time the time
15. Did you feel full of life? O O O O ©)
16. Have you been very nervous? | O O O O @)

17. Have you felt so down in the
dumps that nothing could O O O O O

cheer you up?

18. Have vyou felt calm and

O O O O O
peaceful?
19. Did you have a lot of energy? | O O O O O
20. Have you felt downhearted
O O O O O
and depressed?
21. Did you feel worn out? O O O O O
22. Have you been happy? ) O O O O
23. Did you feel tired? O O O O ©)
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Health problems

For the following health problems please rate how much of a problem it was for you in

the last 3 months. If you have experienced the health problem please indicate whether you

have received treatment or not (e.g., taking a medication or getting treatment by doctors or

other health professionals).

] 5
No 2 3 4 Extreme Do/did you receive
problem problem treatment for it?
24. Sleep problems
e.g., problems falling
OYes
asleep or sleeping | O O O O O
ONo
through the night and
waking up early.
25. Bowel dysfunction
e.qg., diarrhea, stool OYes
O O O O O
incontinence (‘accidents’) ONo
and constipation.
26. Urinary tract infections
OYes
e.q., kidney or bladder | O O O O O
ONo
infection.
27. Bladder dysfunction
e.g., incontinence
(accidents’), bladder or OYes
O O O O O
kidney stones, kidney ONo
problems, urine leakage
and urine back up.
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28.

Sexual dysfunction

e.g., difficulty with sexual
arousal, erection,
lubrication, and reaching

orgasm.

OYes

ONo

29.

Contractures
This is a limitation in the

range of motion of a joint.

OYes

ONo

30.

Muscle spasms, spasticity
This refers to
uncontrolled, Jerky
muscle movements, such
as uncontrolled muscle

twitches or spasms.

OYes

ONo

31.

Pressure sores, decubitus

These develop as a skin
rash or redness and may
progress to an infected

sore.

OYes

ONo

32.

Respiratory problems

Symptoms of respiratory
infections or problems
include difficulty n
breathing and increased

secretions.

OYes

ONo

33.

Injury caused by loss of
sensation

e.g., burns from carrying

OYes

ONo
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hot liquids in the lap or

sitting too close to a heater

or fire.
34. Circulatory problems
This involves the swelling
OYes
of veins, feet, legs or | O o O
ONo
hands, or the occurrence
of blood clots.
7 5
No 4 Extreme Do/did  you receive
problem problem treatment for it?
35. Autonomic dysreflexia
Symptoms are sudden
rises Iin blood pressure
OYes
and sweating, skin | O O O
ONo
blotches, goose bumps,
pupil dilation and
headache.
36. Postural hypotension
This involves a strong
sensation of
OYes
lightheadedness following | O o O
ONo
a change in position. It is
caused by a sudden drop
in blood pressure.
37. Pain
OYes
Having pain in your day- | O o O
ONo

to-day life.
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38. Please rate your pain by circling the number that best describes your pain at its worst in

the last week.
No pain Pain as bad as

you can imagine

39. Please name up to five additional health problems that also bother you:

[1 No additional health problem experienced

40. Please indicate your current smoking status:
O Never smoked
O Former smoker

O Current smoker (including occasional smoker)
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Activity and participation

The following section is about problems you experience in your life. Please take both good and

bad days into account.

In the last 4 weeks, how

/

5
much of a problem have you | Mo 4
Extreme problem
had... problem
41. ... carrying out daily routine? | O O O
42. ... handling stress? @) @) O
43. ... doing things that require
the use of your hands and
fingers, such as picking up | O O O
small objects or opening a
container?
44, ... getting where you want to
O O O
go?
45. using public
O O O
transportation?
46. using private
O O O
transportation?
47. ... looking after your health,
eating well, exercising or | O O O
taking your medicine?
48. getting your household
O O O
tasks done?
49. ... providing care or support
O O O

for others?
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O

ANNEXES
50. ... interacting with people?
51. ... with intimate

relationships?

O

52. ... doing things for

relaxation or pleasure?

53. ... with shortness of breath

during physical exertion?

54. Are you able to sit

unsupported?
O No
O Yes >How much of a
problem is sitting for long

periods such as 30 minutes?

55. Are you able to stand

unsupported?
O No
O Yes >How much of a
problem is standing for long

periods such as 30 minutes?
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These questions ask about your ability to do activities that involve mobility. Select the

response that best describes your ability to do the activity without help from another person

but using the equipment or devices you normally use (e.g., transfer boards lifts, hospital bed).

Without ~ With a With With
Unable
Are you able to... any little some much
to do
difficulty difficulty difficulty difficulty
56. ...get up off the floor from
O O O O O
lying on your back?
57. ...push open a heavy door? | O O O O O
58. ...moving from sitting at
the side of the bed to lying | O O O O O
down on your back?
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Independence in activities of daily living

For each item, please check the box next to the statement that best reflects your current

situation. Please read the text carefully and only check one box in each section.

59. Eating and drinking
O | need artificial feeding or a stomach tube
O | need total assistance with eating / drinking
O | need partial assistance with eating / drinking or for putting on/taking off
adaptive devices
O'| eat / drink independently, but | need adaptive devices or assistance for
cutting food, pouring drinks or opening containers

O | eat / drink independently without assistance or adaptive devices

60. Washing your upper body and head

This includes soaping and drying, and using a water tap.
O I need total assistance
O | need partial assistance
O | am independent but need adaptive devices or specific equipment e.g., bars,
chair
O I am independent and do not need adaptive devices or specific equipment
61. Washing your lower body
This includes soaping and drying, and using a water tap.
O I need total assistance
O | need partial assistance
O | am independent but need adaptive devices or specific equipment e.g., bars,
chairs.

O | am independent and do not need adaptive devices or specific equipment

62. Dressing your upper body

This includes putting on and taking off clothes like t-shirts, blouses, shirts,
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bras, shawls, or orthoses (e.q., arm splint, neck brace, corset).

o Easy-to-dress clothes are those without buttons, zippers or laces

. Difficult-to-dress clothes are those with buttons, zippers or laces

| need total assistance
| need partial assistance, even with easy-to-dress clothes
I do not need assistance with easy-to-dress clothes, but | need adaptive
devices or specific equipment
I am independent with easy-to-dress clothes and only need assistance or
adaptive devices or a specific setting with difficult-to-dress clothes
I am completely independent
63. Dressing your lower body
This includes putting on and taking off clothes like shorts, trousers, shoes, socks,
belts, or orthoses (e.g., leg splint).

. Easy-to-dress clothes are those without buttons, zippers or laces

. Difficult-to-dress clothes are those with buttons, zippers or laces

I need total assistance
| need partial assistance, even with easy-to-dress clothes
| do not need assistance with easy-to-dress clothes, but | need adaptive
devices or specific equipment
I am independent with easy-to-dress clothes and only need assistance or
adaptive devices or a specific setting with difficult-to-dress clothes
I am completely independent
64. Grooming
e.g., activities such as washing hands and face, brushing teeth, combing
hair, shaving, or applying make-up.
I need total assistance
| need partial assistance
I am independent with adaptive devices
I am independent without adaptive devices

65. Bladder management
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Please think about the way you empty your bladder.

A. Use of an indwelling catheter
Yes 2 Please go to question no. 66
No > Please also answer B and C.
B. Intermittent catheterization
| need total assistance
I do it myself with assistance (self-catheterization)
I do it myself without assistance (self-catheterization)
I do not use it
C. Use of external drainage instruments e.g., condom catheter, diapers,
sanitary napkins
I need total assistance for using them
I need partial assistance for using them
| use them without assistance
| am continent with urine and do not use external drainage instruments
66. Bowel management
A. Do you need assistance with bowel management e.g., for applying
suppositories?
Yes
No
B. My bowel movements are...
irregular or seldom (less than once in 3 days)
regular (once in 3 days or more)
C. Fecal incontinence (“accidents”) happens ...
Daily
1-6 times per week
1-4 times every month
Less than once per month

Never
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67. Using the toilet
Please think about the use of the toilet, cleaning your genital area and hands,

putting on and taking off clothes, and the use of sanitary napkins or diapers.
| need total assistance
| need partial assistance and cannot clean myself
| need partial assistance but can clean myself
| do not need assistance but | need adaptive devices (e.g., bars) or a special
setting (e.g., wheelchair accessible toilet)
I do not need any assistance, adaptive devices or a special setting
68. Which of the following activities can you perform without assistance or
electrical aids?
Check all that apply
Turning your upper body in bed
Turning your lower body in bed
Sitting up in bed
Doing push-ups in a chair or wheelchair
None, | need assistance in all these activities

69. Transfers from the bed to the wheelchair

I need total assistance
| need partial assistance, supervision or adaptive devices e.g., sliding board
| do not need any assistance or adaptive devices

| do not use a wheelchair

70. Moving around moderate distances (10 to 100 meters) /country-specific

scale units possible]
| use a wheelchair. To move around, ...
I need total assistance
I need an electric wheelchair or partial assistance to operate a manual
wheelchair
| am independent in a manual wheelchair

| walk moderate distances and | ...
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O need supervision while walking (with or without walking aids)

O walk with a walking frame or crutches, swinging forward with both feet at a
time

O walk with crutches or two canes, setting one foot before the other

O walk with one cane

O walk with a leg orthosis(es) only e.g., leg splint

O walk without walking aids
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Work

What was the name or title of your main job before your spinal cord injury?
O 1 did not have a job before my spinal cord injury.
The name or title of my main job was as follows (please be as specific as
possible, e.g., not just ‘clerk’ but ‘bank clerk’, not just ‘manager’ but ‘sales

manager’)

Did you receive vocational rehabilitation services after your spinal cord injury?
e.g., vocational counseling, vocational retraining, job skills training

O Yes

O No
After your discharge from initial inpatient rehabilitation, how long did it take before
you started or resumed paid work?

O | never worked after initial inpatient rehabilitation

O Immediately after initial rehabilitation

O I resumed work after ~............... yearsand ~............... months
Do you currently receive a disability pension or a similar disability benefit?

O Yes

O No

75. What is your current working situation?
Check all that apply
[1 Working for wages or salary with an employer for ~#............... hours a week
[1 Working for wages with an employer for ~............... hours a week, but
currently on sick leave for more than three months
[] Self-employed, working for #............... hours a week
[1 Working as unpaid family member e.g., working in family business
[1 Housewife / househusband
[] Student
1 Unemployed

] Retired due to the health condition
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[1 Retired due to age
[1 Other, please specify:
s
76. Are you currently engaged in paid work?
O Yes
O No - Please go to question no. 84
77. What is the name or title of your current main job?
Please be as specific as possible, e.g., not just ‘clerk’ but ‘bank clerk’s not just
‘manager’ but ‘sales manager’
e
78. Do you want to work more, less or the same amount of hours as you currently do?
O More hours
O Less hours
O The same amount
7 5
No 2 3 4 Extreme
problem problem
79. How much of a
problem is getting
@) @) @) @) ©)
things done as
required at work?
80. How much of a
problem do you have
in accessing your
workplace? O O O O O
e.g., access to the
building, your office
or toilets
Completel To a To To a Not at [ do not
y large some small all have
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extent extent extent such a

need

81. Do you have the
assistive devices that
you need for work?
e.qg., assistive
computer devices,
adjustable desks or
arm/hand braces or

prosthetics

The following two questions refer to your present occupation. For each of the following

statements, please indicate whether you strongly agree, agree, disagree or strongly disagree.

Strongly Strongly
Agree Disagree
agree disagree
82. | receive the recognition
O O O O
| deserve for my work.
83. Considering all my
efforts and
achievements, my salary
O O O O
is adequate.
- Please go to question
no. 87

84. Would you like to have paid work?
O Yes
O No

85. Do you feel able to perform paid work?
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O Yes, for 1 - 11 hours a week
O Yes, for 12 - 20 hours a week
O Yes, for more than 20 hours a week

O No, not at all
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86. What are the reasons you are not currently working?
Check all that apply
[1 Health condition or disability
[1 Still engaged in educational or vocational training
[1 Personal family responsibilities
[1 Could not find suitable work
[ Do not know how or where to seek work
[1 Do not have the financial need
[1 Parents or spouse did not let me work
[1 Insufficient transportation services
[1 Lack of accessibility to potential workplaces e.g., access to the building, your
office or toilets
[ Lack of assistive devices
[1 Fear of losing disability benefits e.g., pension payments, health insurance
coverage
] 1 do not want to work

[1 Other, please specify:
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Environmental factors

In daily life, we are exposed to various external influences or environmental factors.

These can make daily life easier or more difficult. Thinking about the last 4 weeks, please rate

how much these environmental factors have influenced your participation in society.

Not No

applicable influence

Made my Made my
life a little life a lot

harder harder

87.

Missing or insufficient accessibility
of public places
e.qg., inaccessible public buildings,

parks

88.

Missing or insufficient accessibility

to the homes of friends and relatives

89.

Unfavorable climatic conditions
e.g., weather, season, temperature,

humidity

90.

Negative societal attitudes toward
persons with disability

e.qg., prejudice, stigma, ignorance

91.

Negative attitudes of your family and
relatives with regards to your
disability

e.qg., prejudice, lack of support,

overprotective behavior

92.

Negative attitudes of your friends
with regards to your disability
e.g., prejudice, lack of support,

overprotective behavior
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93. Negative attitudes of neighbors,
acquaintances and work colleagues
with regards to your disability O O
e.g., prejudice, lack of support,
overprotective behavior
94. Lack of or insufficient adapted
assistive technology for moving
around over short distances O O
e.g., stair lift, walking aids or
wheelchair
95. Lack of or inadequate adapted
means of transportation for long
distances O O
e.g., lack of adapted car or hard to
use public transportation
96. Lack of or insufficient nursing care
and support services
O O
e.g., home health care or personal
assistance
97. Lack of or insufficient medication
and medical aids and supplies
O O
e.g., catheters, disinfectants, splints,
pillows
98. Problematic financial situation
O O
e.g., shortage of money
99. Lack of or insufficient
communication devices O o

e.g., lack of or insufficient writing
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devices, computer, telephone, mouse

100.

Lack of or insufficient state services
e.qg., disability insurance or other | O O O O

benefits

Health care services

101.

102. Over the last 12 months, how many times were you a patient in a hospital,

Who were the health care providers you visited, or who visited you in your

home, in the last 12 months?

Check all that apply
O Primary care physician / general practitioner

O Rehabilitation physician / spinal cord injury physician

O Other specialist physician e.g., surgeon, gynecologist,

psychiatrist, ophthalmologist
Nurse or midwife
Dentist
Physiotherapist
Chiropractor
Occupational therapist

Psychologist

O o o o o o O

acupuncturistfuse country-specific namej

O Pharmacist

O Home health care worker

O Others, please specify:
e

O | did not visit any health care provider in the last 12 months

rehabilitation facility or another care facility for at least one night?

Alternative medicine practitioner e.g., naturopath,
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............... (times)

For your last visit to a
health care provider, how Neither
would vyou rate the ey good nor
followi ng: good Good bad Bad Very bad
10 ..your experience of
O O O O @)
3. being treated respectfully?
10 ...how clearly health care
4. providers explained things | O O ) ) O
to you?
10 ..your experience of
5. being involved in making
O O O O @)
decisions for your
treatment?

10 In the last 12 months, have you needed health care but did not get it?

6. No
Yes. Which reasons best explain why you did not get the health care you
needed?
Check all that apply
Could not afford the cost of the visit
There was no service
No transport available
Could not afford the cost of transportation
You were previously badly treated
Could not take time off work or had other commitments
The health care provider's drugs or equipment were inadequate

The health care provider's skills were inadequate
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[1 You did not know where to go
1 You tried but were denied health care

[1 You thought you were not sick enough

[1 Other, please specify:
L ettt et ettt e e e e e e aaa e nan
Neither
satisfied Very
Very Dissatisfi
Satisfied nor dissatisfie
satisfied ed
dissatisfie d
d

10 In general, how satisfied
7. are you with how the
health care services are

run in your area?
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Personal factors

The following questions are about how you see yourself.

7

Not at all

2

5

Completely

10

How confident are you
that you can find the
means and ways to get
what you want if

someone opposes you?

10

How confident are you
that you could deal
efficiently with

unexpected events?

11

How confident are you
that you can maintain
contact with people
who are important to

you?

11

How confident are you
that you can maintain

good health?

11

Do you think that living
with your spinal cord
injury has made you a

stronger person?

11

Do you worry about

what might happen to
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you in the future?

e.g., thinking about not
being able to look after
yourself, or being a
burden to others in the

future

11

Do you feel that you
will be able to achieve
hopes,

your dreams,

and wishes?

11

Do you get to make the
big decisions in your
life?

e.g., deciding where to | O O O O O
live, or who to live with,
how to spend your

money

11

11

Do you feel included
when you are with other | O O O O O

people?

In the last 12 months, have you experienced any major adverse life event?

e.g., a serious health condition or accident, a serious conflict with other

persons, divorce or death of a loved one.
©) No

(@) YeS, Please SPECIHY: L. e e e e e e eneas

Quality of life and general health

Mme. Laaroussi Zainab



ANNEXES

Thése N°:089/18

The next questions are about how you rate your quality of life over the last 14 days.

Please keep in mind your standards, hopes, pleasures and concerns.

In the last 14 days... Neither
Very poor Poor poor nor Good Very good
good
118. How would you rate
O O O O O
your quality of life?
Neither
satisfied
Very nor
dissatisfie Dissatisfi  dissatisfie Very
d ed d Satisfied  satisfied
119. How satisfied are you
O O O O O
with your health?
120. How satisfied are you
with your ability to
O O O O O
perform your daily
living activities?
121. How satisfied are you
O O O O O
with yourself?
122. How satisfied are you
with  your personal O ) O O O
relationships?
123. How satisfied are you
with your living | O O @) @) O
conditions?
124. In general, would you say your health is:
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Excellent
Very good
Good
Fair
Poor
125. Compared to one year ago, how would you rate your health in general now?
Much better
Somewhat better
About the same
Somewhat worse

Much worse

We thank you very much for participating in the InSCI survey!
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Annexe 3: Commission d’adaptation transculturelle du

questionnaire InSCI

PV de la réunion N°: 1

Date : 22/12/2016
Lieu : Service de Médecine physique et Réadaptation, CHU Hassan Il Fes, Maroc
Heure de début : 15h00
Heure de fin : 17h00
Présence :

- Pr. Maryam Fourtassi

- Pr. Tachfouti Nabil

- Pr. Hajjioui Abderrazak
Ordre du jour :

- Etat d’avancement de la recherche des personnes atteintes d’une lésion

meédullaire.
- Désignation des membres de la commission de traduction et d’adaptation
transculturelle du questionnaire InSCI.

Points discutés :
Discussion de la possibilité de contacter d’autres structures qui prennent en charge les
blessés médullaires en dehors de CHU pour élargir I’échantillon des participants.
Discussion des modalités de la traduction et de [|’adaptation transculturelle du
questionnaire InSCI.
Proposition et désignation des membres de la commission de la traduction et de
I’adaptation transculturelle du questionnaire, et leur répartition en 2 équipes :

> La 1¢re va s’occuper de la traduction directe de I’anglais vers I’arabe

> La 2@&me va s’occuper de la rétro-traduction de I’arabe vers I’anglais
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Annexe 4 : Consentement de I’auteur original « SWISS Paraplegic

Research »

Schweizer Swiss
Paraplegiker suisse pour svizzera per Paraplegic
paraplégiques paraplegici

SWISS PARAPLEGIC RESEARCH

Contact person Pr. Abderrazak HAJJIOUI, MD

Christine Thyrian Head of Department

Telephone  +41 41 939 65 94 Department of Physical and Rehabilitation
Fax +41 41 939 66 55 Medicine

E-mail christine.thyrian@paraplegie.ch University Hospital Hassan |l Fez

Associate Professor

Clinical Neuroscience Laboratory

Faculty of Medicine and Pharmacy,

University Sidi Mohammed Ben Abdellah Fez,
BP. 1893; Km 2.200,

Sidi Hrazem Road, Fez 30000, Morocco

Nottwil, April 23rd of 2018
SPF/THYR

International Spinal Cord Injury Survey (InSCl)
Publication of Arabic translation of the questionnaire used in Morocco

Dear Prof. Hajjioui

On behalf of the Scientific Committee of the International Spinal Cord Injury Survey (InSCl) and as the Director
of Swiss Paraplegic Research, the initiator of this global survey as part of The Learning Health System for Spi-
nal Cord Injury (LHS-SCI) initiative, I'm delighted to inform you that the InSCI Scientific Committee very much
appreciates and strongly supports the publication of the Arabic translation of the InSCI questionnaire; developed
by your national InSCI Study Group based on the English reference questionnaire and used for the implementa-
tion of the survey in Morocco.

Yours sincerely

Swiss Paraplegic Research

Y 2

rof. Dr. med. Gerold Stucki
Director, Swiss Paraplegic Research (SPF)

Chair of the International Spinal Cord Injury Survey (InSCI) Scientific Committee
Professor and Chair, Department of Health Sciences and Health Policy, University of Lucerne

Guido A. Zach Stra:

A company of the

4| CH-6207 Nottwil | T +41 41 939 65 65 | F +41 41 939 65 77 | spf@paraplegie.ch | www.paraplegie.ch

s Parap

Mme. Laaroussi Zainab

115



ANNEXES Thése N° :089/18

Annexe 5: Commission d’adaptation transculturelle du
questionnaire InSCI
PV de la réunion N°: 2

Date : 29/05/2017
Lieu : Service de Médecine physique et Réadaptation, CHU Hassan Il Fes, Maroc
Heure de début : 15h00
Heure de fin : 18h00
Présence :
» Mr. Mohammed Fourtassi
Pr. Maryam Fourtassi
Pr. Hajjioui Abderrazak
Mr. Kamal El Haissoufi
Mme Zainab Laaroussi

Mlle Hadjar Nassiri

YV Vv VYV V¥V V VY

Mlle Chaimae Boukasri
» Mr. Mohammed El Baidouri
Ordre du jour:
- 3eme |ecture pour compléter la synthese des 2 versions traduites en arabe
(T1) et (T2)
Déroulement de la réunion :

En présence d’un membre qui n’a pas participé au cours de la traduction directe (Mr.
Mohammed Fourtassi), les membres de la commission d’adaptation transculturelle ont
révisé la traduction directe du questionnaire InSCl en arabe et ont résolu les différents
problémes rencontrés.

Les membres de la commission d’adaptation transculturelle ont complété la synthése
des 2 versions traduites en arabe (T1) et (T2) pour aboutir vers la fin de la réunion a la

version commune T1.2.
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Annexe 6 :Commission d’adaptation transculturelle du

questionnaire InSCI

PV de la réunion N° : 3
Date : Le 21/10/2017

Lieu : Service de Médecine physique et Réadaptation, CHU Hassan Il Fes, Maroc
Heure de début : 14h00
Heure de fin : 18h00
Présence :
> Pr. Abderrazak Hajjioui
> Pr. Nabil Tachfouti
> Mlle Sarah Mliyah
> Mme Zainab Laaroussi
Ordre du jour :
- Lecture des 2 versions arabes (T1) et (T2)
- Comparaison des 2 versions rétro-traduites (RT1) et (RT2) a la version
originale
- Résolution de toutes les difficultés rencontrées
Déroulement de la réunion :

Sur une durée de 04 h, les membres de la commission d’adaptation

transculturelle ont fait une synthese des différentes versions.

- Les deux versions traduites en arabe de la version originale (T1 et T2)
- Les deux versions de contre-traduction en anglais de la version arabe

traduite (RT1 et RT2).
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Annexe 7: Commission d’adaptation transculturelle du

questionnaire InSCI
PV de la réunion N°: 4

Date : 23/12/2017
Lieu : Service de Médecine physique et Réadaptation, CHU Hassan Il Fes, Maroc
Heure de début : 15h00
Heure de fin : 17h00
Présence :
»  Pr. Hajjioui Abderrazak
Pr. Fourtassi Maryam
Pr. Tachfouti Nabil

Mme Laaroussi Zainab

YV V VYV V¥V

Mlle Chaimae Boukasri

»  Mr Kamal El Haissoufi
Ordre du jour :

- Discussion des différentes remarques notées par les participants qui ont

répondu aux questions du pré-test.

Déroulement de la réunion :
Sur une durée de 02h00, les membres présents de la Commission d’adaptation
transculturelle du questionnaire InSCI ont pris en considération les remarques des
participants au pré-test.
Les membres de la Commission ont discuté la possibilité de contacter I'auteur original
du questionnaire pour suggérer la modification de quelques questions qui ne

s’adaptent pas avec notre culture.
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Annexe 8 : Consentement du comité d’éthique

[\ FACULTE DE MEDECINE ET DE PHARMACIE DE FES
Y (Y| LECENTRE HOSPITALIER UNIVERSITAIRE HASSAN Il
N, TS FES

Yy & COMITE D'ETHIQUE HOSPITALO-UNIVERSITAIRE FES

Fes le, 20/07/2017

A
Monsieur le Professeur Pr HAJJIOUI Abderrazak
Laboratoire des Neurosciences Cliniques, Faculté de Médecine et de Pharmacie de Fés

AVIS DUCOMITE D'ETHIQUE HOSPITALO-UNIVERSITAIRE FES

Partie | : Titre et référence du protocole

Le comité a été saisi le mois de Janvier 2017

Une demande d’avis pour un projet de recherche intitulé: "Enquéte marocaine sur les traumatismes
médullaires" .", classé sous le N° Q3/17

Dont le promoteur est : Laboratoire des Neurosciences Cliniques.

Adresse : Laboratoire des Neurosciences Cliniques, Faculté de Médecine et de Pharmacie de Fés.

Partie Il : Documents

Le comité a examiné les documents relatifs a ce projet en séance :
-Protocole de recherche,

-Questionnaire de 1'étude

-Curriculum vitae de ' investigateur principal de I'étude

-Formulaire de consentement éclaire des patients, en frangais et en arabe
-Fiche d'information en frangais et en arabe

L

Partie Ill : Investigateur impliqué dans I'étude

- Pr HAJJIOUI Abderrazak : Laboratoire des Neurosciences Cliniques, Faculté de Médecine et de
Pharmacie de Fes

Secrétariat : Bureau de département, Faculté de Médecine et de Pharmacie de Fés BP.1893 ; Km2.200 Route de sidi Harazem-Fes
Tél: 05356193 18/19/20 Fax : 05 35 61 93 21 Email : comite.ethique.fes@usmba.ac.ma
1/2
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Partie IV : Délibération

Le comité a, par la suite, délibéré le 20/07/2017

Ont participé a la délibération :

= Nom: HIDA Prénom : Moustapha Titre : Pédiatrie

= Nom: EL RHAZI Prénom : Karima Titre : Epidémiologiste
= Nom: ACHOUR Prénom : Sanae Titre : Toxicologue

= Nom: BENNANI Prénom : Bahia Titre : Biologiste

= Nom: ABABOU Prénom : Mohammed Titre : Sociologue

= Nom: BELAHSEN Prénom : Mohammed Faouzi Titre : Neurologue

A T'unanimité des membres présents, le comité a adopté la délibération suivante :

Avis Favorable.

Partie V : Référence du comité
Le comité suit une procédure de qualité pour son fonctionnement, et se base pour ses délibérations sur la déclaration d’Helsinki |

wversion 2008, la derniére version du texte de [ICH concernant les bonnes pratiques cliniques, la directive Européenne (véf : w
2001/20/CE), la décision du ministre de la santé N°02/DRC/00 du 03/12/2012, relative aux, Recherchies Biomédicales. 1
|

Le Président du Comité d’Ethique
Pr. HIDA Moustapha

Secrétariat : Bureau de département, Faculté de Médecine et de Pharmacie de Fés BP.1893 ; Km2.200 Route de sidi Harazem-Fés
Tél: 05356193 18/19/20 Fax : 05 35 61 93 21 Email : comite.ethique.fes@usmba.ac.ma
2/2
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Annexe 9 : Version finale arabe du questionnaire InSCI
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Résumé

La démarche de la collecte des données épidémiologiques sur la qualité de vie
des personnes atteintes d’une lésion de la moelle épiniere contribue a promouvoir la
recherche scientifique et permet de fournir les points de repere pour les instances
d’état concernées pour adapter des différentes actions et politiques a leurs besoins.Les
outils d’évaluation manquent de facon notable a leur égard au Maroc.

Le questionnaire international sur la lésion de la moelle épiniere (InSCI
questionnaire) est un instrument mesurant la participation et la qualité de vie des
blessés médullaires. Il a été développé a I'origine en anglais dans le cadre de I’enquéte
internationale sur les lésions de la moelle épiniere (InSCI survey).

L’objectif de ce travail : La traduction et I’adaptation transculturelle en langue
arabe classique d‘un questionnaire sur la participation et la qualité de vie des
personnes atteintes d’une lésion de la moelle épiniére « InSCI questionnaire ».

Materiels et Méthodes :

- La traduction et I'adaptation transculturelle du questionnaire InSCl ont été
obtenues en suivant les étapes recommandées par Beaton et al.

- Le questionnaire InSCI fait de 125 items a été mis a I’épreuve aupres de 31
personnes marocaines souffrant d’une lésion de la moelle épiniere, dans le
service de Médecine Physique et Réadaptation du CHU Hassan 2 de Fes.

- L’acceptabilité a été évaluée selon la clarté de la langue cible et le degré de

compréhension du contenu du questionnaire par les participants.
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Résultats :

Le résultat final a été obtenu aprées la résolution de toutes les divergences entre
les diverses traductions (T1, T2, RT1 et RT2) et apres la révision par un comité
d’experts multidisciplinaire maitrisant les langues arabe et anglais tout en évaluant
I’équivalence sémantique, idiomatique, expérimentale et conceptuelle.

Le protocole de traduction et d'adaptation transculturelle du questionnaire InSCI
a permis de :

- Produire une version finale arabe équivalente au questionnaire original sur le

plan conceptuel.

Confirmer une bonne acceptabilité et une validité d’apparence satisfaisante.

Conclusion :

Notre version finale arabe du questionnaire InSCl permettra d’avancer dans les
enquétes épidémiologiques au Maroc et dans d’autres pays arabes apres avoir étudié
ses propriétés psychométriques.

Mots clés : Lésion de la moelle épiniere, Qualité de vie, Handicap, Traduction,

Adaptation transculturelle.

Mme. Laaroussi Zainab 145



RESUMES Thése N°:089/18

Abstract

The process of collecting epidemiological data on the quality of life of people with
spinal cord injury helps to promote scientific research and provides the benchmarks for the
relevant state instances in order to adapt different actions and policies to the needs of these
people. The evaluation tools are noticeably lacking for them in Morocco.

The International Spinal Cord Injury Questionnaire (InSCI questionnaire) is an
instrument measuring the participation and the quality of life of people with spinal cord
injury. It was originally developed in English in the context of the international spinal cord
injury survey (InSCI).

The aim of this work : The cross—cultural adaptation and the translation of a
guestionnaire on participation and quality of life of people with spinal cord injury (InSCI
questionnaire) into the classical Arabic language.

Materials and Methods :

- The cross-cultural adaptation and the translation of the InSCI questionnaire were

obtained by following the steps recommended by Beaton et al.

- The InSCI questionnaire containing 125 items was evaluated in the department of
Physical Medicine and Rehabilitation ofHassan 2 University Hospital Centerin Fez,
which 31 Moroccan people suffering from a spinal cord injury took part in.

- Acceptability has been assessed according to the clarity of the target language and
the degree of understanding of the questionnaire content by the participants.

Results :

The final result was obtained after the resolution of any differences between the various
translations (T1, T2, BT1 and BT2) and after the review with evaluating semantic, idiomatic,
experimental and conceptual equivalence by a multidisciplinary expert committee who masters
Arabic and English.

The cross—cultural translation and adaptation protocol of the InSClI questionnaire
allowed to :

- Produce an Arabic final version conceptually equivalent to the original questionnaire.

Mme. Laaroussi Zainab 146



RESUMES Thése N°:089/18

- Confirm good acceptability and satisfactory appearance validity.

Conclusion :

Our final Arabic version of the InSCl questionnaire will help after studying its
psychometric properties to advance epidemiological investigations in Morocco and other Arab
countries.

Keywords : Spinal cord injury , Quality of life , Handicap , Translation , cross-cultural

adaptation.
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